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Centro di indagine di questo elaborato è la questione del cosiddetto 
testamento biologico. L’elaborato è dedicato agli sviluppi delle tecniche di 
neuroimaging e alla questione se i problemi morali, come ad esempio il 
trattamento degli individui in stato vegetativo, possano essere risolti oppure no 
confidando nel perfezionamento e raffinamento di questo tipo di tecniche.  
Nel primo capitolo si parlerà delle innovazioni delle tecniche di 
neuroimaging negli ultimi decenni e ci si soffermerà sul contributo che queste 
hanno fornito per l’analisi dell’aspetto ontologico della coscienza. A tal proposito 
si esporrà la posizione dei riduzionisti, ovvero di coloro che cercano di ridurre il 
significato della coscienza a un “mero lavoro neuronale”; distaccandoci da questa 
posizione, semplicistica, si individuerà un aspetto ulteriore della coscienza 
spiegabile in termini etici e morali. Definendo la coscienza come “ciò che rende 
l’individuo consapevole di sé”, si lavorerà per ricollocare il soggetto al centro 
delle decisioni che riguardano le proprie scelte e decisioni morali, a discapito del 
tradizionale ruolo adibito al paternalismo medico e ad una morale imposta e 
“soffocante”.  
Nel secondo capitolo ci si focalizzerà sull’evoluzione della definizione di 
morte, in merito alle innovazioni delle tecniche mediche; si analizzeranno i “nuovi 
tipi” di morte e le nuove condizioni cliniche, conseguenza diretta delle 
strumentazioni mediche moderne. In particolare tratteremo della dibattuta 
situazione dei pazienti in stato vegetativo permanente. Rispetto a questa 
condizione, si presenteranno le varie posizioni di pensiero: dai difensori della 
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sacralità della vita, ai vitalisti, a coloro che sostengono una morale liberale, per 
cui l’individuo può autonomamente decidere, riguardo a come curarsi, vivere e 
morire. Infine ci si domanderà quali sono le alternative disponibili per i pazienti 
che si trovano in un totale stato di incoscienza e come potranno veder realizzate le 
proprie volontà, non essendo più in grado di esprimersi liberalmente.  
La risposta arriverà nel terzo capitolo, dove s’illustrerà il ruolo del 
testamento biologico; si partirà dall’evoluzione legislativa che questo documento 
ha avuto fino ad arrivare alla situazione odierna. Si parlerà del consenso informato 
e del dibattuto “problema” della nutrizione e dell’idratazione artificiali. Si 
esporranno le posizioni di coloro che si proclamano del tutto contrari al 
testamento biologico, mettendo in luce le varie obiezioni che le dichiarazioni 
anticipate di trattamento (altro modo per definire il testamento biologico) 
suscitano. Infine, si cercherà di “chiudere il cerchio” e di trovare il ruolo che le 
tecniche di neuroimaging potranno avere nella realizzazione del testamento 
biologico.  
Il pensiero che accompagnerà tutta l’esposizione sarà quello della difesa e 
della tutela di una morale liberale atta a lasciare l’individuo libero di decidere per 
se stesso in piena autonomia, in particolare per le scelte che riguardano il fine vita, 
avendo come unica limitazione il non ledere al bene generale della società in cui 
vive.  Si cercherà di fornire le motivazioni che spingono a un aumento dei dibattiti 
informativi, sui dibattuti temi che riguardano: stato vegetativo permanente, scelte 
di fine vita, testamento biologico; in modo da procurare gli stimoli e gli strumenti 
utili all’opinione pubblica, al fine di creare un’opinione il più possibile chiara, 
informata e personale. A sostegno delle posizioni che via via verranno illustrate 
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nel corso dell’elaborato ci si avvarrà del contributo fornito dalle parole e dalle 

















































1.1 Apporto delle tecniche mediche: le neuroimaging. 
 
Nell’ultimo decennio le tematiche sulle neuroscienze sono state oggetto di 
grandi dibattiti, discussioni ed approfondimenti e con esse le conoscenze sulle 
strutture del cervello
1
. Questo ci ha portato ad avere a disposizione una buona e 
ampia descrizione del funzionamento dei neuroni, che non ha però fornito una 
risposta al quesito sull’origine della coscienza. Il “problema della coscienza” è 
stato identificato come una sfida intellettuale per diverse discipline che vanno 
dalla teologia, alla filosofia, alla bioetica, alla medicina, alle scienze della vita. 
Ci concentreremo sul ruolo delle neuroscienze negli studi legati alla valutazione 
della natura e della presenza della coscienza. 
In questo modo ci troviamo di fronte a nuove e innovative tecniche ed 
apparecchiature che vengono utilizzate nella ricerca. Da quest’accrescimento di 
conoscenze deriva un duplice aspetto: da un lato l’aumento degli strumenti non fa 
che incrementare le conoscenze in materia; dall’altro lato, con l’aumentare delle 
apparecchiature, abbiamo la conseguente moltiplicazione di dilemmi, dubbi, 
problemi ai quali non è facile trovare una soluzione.  




                                                 
1
 Vedi Appendice I. Un breve accenno riguardo nozioni tecniche del sistema nervoso umano. 
2
 Con il termine neuroimaging si intende l’insieme degli strumenti tecnologici e delle procedure 
sperimentali utilizzati per la visualizzazione del cervello in vivo, sia nei dettagli strumentali e 
anatomici il cosiddetto neuroimaging morfologico, sia nel caso di esecuzione di particolari compiti 
motori e cognitivi il neuroimaging funzionale. È questo secondo tipo di neuroimaging quello di cui 
ci occuperemo di seguito nell’elaborato. Il metodo più antico e diffuso è l’elettroencefalogramma 
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Si tratta di strumenti di grande rilevanza per valutare la funzionalità encefalica di 
pazienti affetti da gravi disturbi o colpiti da malattie neurodegenerative. Individui 
di questo genere sono affetti da un grave disturbo in cui i due cardini del sistema 
cosciente: vigilanza e consapevolezza si trovano dissociati
3
.  
Utili a livello diagnostico sono le tecniche di neuroimaging. Innanzitutto la prima 
innovazione che presentano, visibile già ad un primo sguardo, riguarda il fatto che 
si tratta di un’ “ispezione” del corpo umano in vivo e non in vitro come avveniva 
in tempi più antichi. Si tratta di esami che vengono fatti a pazienti in vita e non di 
un’analisi post mortem.4 
Questa nuova prassi dà la possibilità di rispondere a domande alle quali prima non 
era facile trovare una risposta. 
Uno dei primi strumenti che permise di indagare in vivo la struttura degli 
organi interni del corpo umano fu la TC (Tomografia Computerizzata), detta 
                                                                                                                                     
(EGG), grazie al quale è possibile analizzare il funzionamento normale oppure patologico della 
corteccia cerebrale, attraverso la registrazione e trascrizione su carta dei tracciati che 
rappresentano l’attività elettrica spontanea del cervello. I metodi radiologici più comuni utilizzati 
al fine di eseguire un’indagine morfologica sono: la TAC (Tomografia Assiale Computerizzata) e 
la Risonanza Magnetica (RM), entrambi vengono usualmente impiegati per lo studio delle 
condizioni morfologiche e dello sviluppo del cervello, oltre che per la rilevazione e localizzazione 
di danni cerebrali di qualsiasi tipo. Mentre, le più recenti, PET (Positron Emission Tomography) e 
fRMI (functional Magnetic Resonance Imaging) sono due metodiche radiologiche di 
neuroimaging funzionale, le quali permettono di studiare la localizzazione cerebrale delle funzioni 
cognitive e motorie superiori. Il fine di queste nascenti tecniche è quello di analizzare e studiare la 
relazione tra determinate aree cerebrali e specifiche funzioni cerebrali. Si tratta di strumenti di 
grande importanza sia per quanto concerne le neuroscienze che la neuropsicologia. Queste nuove 
tecnologie stanno acquisendo sempre una maggiore importanza nella clinica e nella diagnostica 
neurologica, per lo studio di patologie traumatiche o neurodegenerative. 
3
 In ambito medico viene effettuata una distinzione tra un paziente vigile, cioè lucido, 
collaborativo, capace di orientare sé stesso nel tempo e nello spazio, e un paziente a cui viene 
riscontrata la cosiddetta “morte cerebrale”, il paziente, cioè al quale il cuore continua a battere 
mentre il cervello risulta nella sua totalità gravemente danneggiato in modo irreversibile. I medici 
prima di sostenere questa diagnosi devono conoscere la causa del danno e verificare che sia 
talmente esteso da aver soppresso tutte le funzioni cerebrali. Un elemento riscontrabile nella 
definizione di morte cerebrale è la perdita di funzione non rimediabile del tronco encefalico (anche 
se, come vedremo nel prossimo capitolo, la morte celebrale non si limita alla sola lesione del 
tronco encefalico, ma implica un danno non solo più grave, ma molto più esteso). Cfr. Carlo 
Alberto Defanti, Soglie. Medicina e fine della vita, Bollati Boringhieri, Torino 2007, pp. 87-89-94-
100-101. 
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comunemente TAC. Si tratta di un esame radiodiagnostico che consente di 
ottenere immagini di sessioni del corpo umano attraverso l’interazione di un 
fascio di raggi X con la specifica zona del corpo scelta come oggetto di indagine. 
In tale esame emerge la reazione dei diversi coefficienti di assorbimento alle 
radiazioni ionizzate, ovvero radiazioni dotate di sufficiente energia da poter 
ionizzare gli atomi o le molecole con le quali interagiscono (raggi X), da parte di 
tessuti presenti nella scatola cranica. Le immagini prodotte hanno un alto 
contenuto di risoluzione e quindi creano, reperti dalla rilevante portata 
diagnostica. 
Un secondo strumento che consente di approfondire la dimensione 
diagnostica è la PET (Tomografia ad Emissione di Positroni); attraverso la 
funzione del “contrasto” permette l’osservazione delle strutture profonde del 
cervello. Il segnale misurato con la PET si basa su proprietà fisiche di alcuni 
isotopi dell’ossigeno, del carbonio e di altri nuclei. La camera PET rileva le 
reazioni di questi isotopi e permette di acquisire immagini tridimensionali che 
rappresentano il flusso celebrale sanguigno regionale.
5
  
Il segnale PET consente di misurare l’attività cerebrale: stimolando l’attività 
sinaptica si provoca un aumento della domanda energetica, ovvero di glucosio e di 
ossigeno ed un aumento del flusso sanguigno. Le immagini dell’attività cerebrale 
si ottengono “tracciando” modelli del flusso del sangue: è nella parte del cervello 
in cui aumenta l’attività che avviene un maggiore apporto di sangue. 
 
                                                 
5
 La limitazione di un esperimento eseguito tramite PET riguarda il fatto che vengono acquisite un 
numero limitato di immagini, per ognuna delle quali l’attività celebrale viene integrata su un lasso 
di tempo di circa un minuto. 
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La prova di questo emerse nel 1928 da studi compiuti su un paziente che 
dopo un’operazione chirurgica era rimasto senza calotta cranica, solo con 
il cuoio capelluto. Con lo stetoscopio fu possibile controllare che, mentre il 
soggetto era impegnato in un compito (ad esempio la lettura), il flusso 
sanguigno aumentava. Quando il compito cessava, cessava anche il rumore 




Il metodo di analisi della PET consiste nel contrassegnare il sangue con una 
“etichetta” radioattiva, ovvero l’introduzione per via endovenosa di un radio 
farmaco, nella maggior parte del casi si tratta di deossiglucosio (una molecola di 
zucchero) marcato con una sostanza leggermente radioattiva. Questo consente di 
rilevare l’attività, il tracciante emette positroni che in interazione con gli elettroni 
del corpo, emettono raggi gamma rilevabili dalle apparecchiature.
7L’esame PET 
permette di ricavare un’immagine metabolico-funzionale dei tessuti dell’encefalo. 
Analogamente alla PET, una terza tecnica di visualizzazione funzionale è la 
SPECT, acronimo di Tomografia a Emissione di Fotone Singolo. 
Viene eseguita adoperando una gamma camera, ovvero un’apparecchiatura 
utilizzata in medicina nucleare per l’acquisizione delle immagini scintigrafiche; 
queste rappresentano visivamente la distribuzione nel corpo umano della 
radioattività emessa dai radio farmaci iniettati nel paziente.  
Si tratta della misurazione dell’attività dei neuroni e della possibilità di 
visualizzare l’attività cerebrale, poiché sensibile ai cambiamenti di tipo 
metabolico ed emodinamico che accompagnano l’aumento dell’attività neurale. 
                                                 
6
 Ivi, p. 159. 
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 è stata messa in pratica una nuova: la quarta, tecnica di 
neuroimaging funzionale, si tratta della fMRI (Functional Magnetic Resonance 
Imaging), la risonanza magnetica funzionale.
9
 Diversamente rispetto agli 
strumenti precedenti non richiede alcun tipo di tracciante radioattivo, per questo 
può considerarsi completamente non invasiva. La fMRI è in grado di visualizzare 
la risposta ai cambiamenti nel contenuto di ossigeno nel sangue, correlata 
all’attività neuronale del cervello o del midollo spinale. La durata dell’esame varia 
dai quindici minuti alle due ore secondo l’obiettivo per cui viene compiuto lo 
studio. I soggetti vengono sottoposti a vari test, come la visione di video, l’ascolto 
di suoni e l’esecuzione di operazioni cognitive come memorizzare o immaginare 
qualcosa, premere dei pulsanti ed altri compiti. Questo esame viene effettuato 
all’interno di un tomografo di risonanza magnetica che ogni circa tre secondi 
acquisisce un’immagine dell’intero cervello. Quando una zona del cervello si 
attiva, un complesso meccanismo vascolare fa sì che a quella zona arrivi una 
maggiore quantità di sangue ossigenato. L’aumento di attività neurale causa un 
innalzamento del consumo di ossigeno. Si crea un cambiamento nel rapporto di 
concentrazione tra l’emoglobina legata all’ossigeno (ossiemoglobina) e la stessa 
nella forma non legata (deossiemoglobina). Dato che queste due molecole hanno 
                                                 
8
 Facciamo rifermento ai primi anni ’90. 
9
 Questa tecnica utilizza campi magnetici molto intensi. Comprende: una bobina per tenere ferma 
la testa, degli occhialini per consentire al paziente di vedere delle immagini, delle cuffie per 
ascoltare i comandi per i compiti da svolgere e per udire suoni ed infine delle manopole dotate di 
tasti per eseguire i compiti. L’esperimento può comprendere tre fasi: la prima riguarda la 
comprensione di frasi, ad esempio viene chiesto al paziente di muovere i piedi, poi gli viene 
mostrata una frase e di seguito due immagini, il paziente dovrà schiacciare il pulsante della 
manopola corrispondente all’immagine che rappresenti la frase. Nella seconda fase vengono 
esibite al paziente delle scacchiere luminose da osservare, poi compariranno le lettere dell’alfabeto 
e il paziente dovrà pensare a delle parole che comincino con quella lettera. La terza fase riguarda 
la generazione di verbi. Viene chiesto al paziente di muovere la lingua, in seguito gli viene 
mostrata un’immagine e dovrà pensare al verbo corrispettivo, ad esempio per l’immagine di un 
gelato il paziente dovrà pensare a un verbo come mangiare o gustare.  
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proprietà magnetiche diverse, avviene una variazione del campo magnetico locale 
della zona del cervello stimolata, che produce di conseguenza un cambiamento del 
segnale di risonanza. L’aumento del segnale di ossigenazione del sangue10 
conseguente all’attivazione neurale è lento e protratto nel tempo; un evento anche 
breve, che genera attivazione neurale solo per poche decine di millisecondi, 
genera una risposta della durata di circa 15 secondi. Questa è la ragione per cui le 
immagini prodotte tramite fMRI sono migliori rispetto a quelle della PET.
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Complessivamente queste nuove tecniche hanno ovviamente contribuito ad 
ampliare le conoscenze sul funzionamento del cervello, anzi, è proprio merito 
delle tecniche di imaging, se si è riusciti a studiare la funzione della 
comunicazione tra le aree cerebrali. 
Si è passati da una nozione statica, basata su associazioni univoche tra le funzioni 
e le aree cerebrali, ad una concezione dinamica in cui, la stessa area può 
partecipare a diverse funzioni, in dipendenza ad altre aree con cui ogni volta si 
connette funzionalmente. 
Si attribuisce al cervello la caratteristica di possedere un delicato equilibrio 
composto di unità e diversità, in altre parole elementi tra loro integrati ma che 
mantengono le loro caratteristiche, come se il cervello fosse un’orchestra in cui 
ogni musicista ha il proprio spartito, ma che, per produrre della buona musica, 
deve ascoltare la melodia degli altri mantenendo intatta una certa armonia.
12
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 Il segnale del livello di ossigenazione del sangue è detto “segnale BOLD”, dove BOLD sta per 
Blood Oxigenation Level Dependent signal. 
11
 Cfr. Enciclopedia Treccani. http://www.treccani.it/enciclopedia. 
12
 Vedi Appendice II. Trascrizione dell’incontro svoltosi durante il Festival della Mente 2014, 
presso Sarzana, a cura di Marcello Massimini, Paolo Cornaglia Ferrraris, dal titolo Il segreto della 
coscienza e la sua misura. (www.festivaldellamente.it). 
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Il cervello è diviso in due emisferi cerebrali, destro e sinistro, che comunicano tra 
loro per mezzo del corpo calloso e che continuano in basso con il tronco 
encefalico cui è connesso il cervelletto; questa “struttura” si prolunga e termina al 
di fuori della scatola cranica, nel midollo spinale. L’unità di questa 
“organizzazione” è verificabile sia in caso di malattia (come abbiamo detto in 
precedenza, la lesione di una parte causa danni all’intero sistema) sia attraverso un 
esperimento: la stimolazione magnetica transcranica. Una sonda magnetica attiva i 
neuroni della corteccia celebrale, da qui attraverso il fitto sistema di sinapsi 
l’attività si propaga e produce quello che potrebbe essere definito in linguaggio 
non tecnico “un’eco”, cioè una sorta di stimolazione a catena.  
Nel 1986 un ingegnere dell’Università di Sheffild, Anthony Barker,13 diede 
origine a questa nuova tecnica per studiare il cervello, appunto la TMS 
(Transcrancal Magnetic Stimulation): uno strumento specializzato utilizzato per 
studiare il funzionamento delle vie neuronali che conducono alla corteccia 
cerebrale, fino ai muscoli periferici. Questo strumento, utilizzato insieme 
all’elettroencefalogramma (EGG),14 rende possibile ascoltare l’eco che l’attività 
nervosa produce nel complesso del sistema talamo-corticale. Fornisce così la 
possibilità di capire se quest’eco compaia o sparisca a seconda o meno della 
presenza di coscienza. 
 
                                                 
13
 Cfr. Marcello Massimini, Giulio Tononi, Nulla di più grande. Dalla veglia al sonno, dal coma 
al sogno. Il segreto della coscienza e la sua misura, Baldini&Castoldi, Milano 2013, p. 137. 
14
 Ivi, p. 138. L’EGG sviluppato da Hans Berger nel 1924 in Germania. Nel 1924 Berger riuscì a 
registrare per la prima volta un elettroencefalogramma umano. Pubblicò il suo primo lavoro nel 
1929 riguardo i risultati ottenuti. In questo lavoro espose la tecnica utilizzata per registrare 
l’attività elettrica dei neuroni mediante elettrodi posti sul cuoio capelluto. Berger grazie all’utilizzo 
dell’EGG è stato il primo a descrivere le diverse onde presenti nel cervello (onde alpha, note anche 
come “onde Berger”). Egli ha studiato e descritto per la prima volta le alterazioni dell’EGG in 
malattie celebrali(come l’epilessia). Ad oggi l’EGG viene utilizzato come strumento per 
controllare le malattie degenerative del cervello ed altre patologie celebrali. 
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“Con la TMS possiamo perturbare direttamente un sottoinsieme di neuroni 
corticali (accesso diretto al nocciolo duro) e con l’EGG possiamo 
registrare l’estensione (l’integrazione) e la complessità (l’informazione) 
della risposta elettrica prodotta dall’intero sistema talamo corticale sulla 
scala temporale dei millisecondi (costante di tempo di coscienza).”15 
 
Un esperimento che può essere compiuto da ciascuno di noi per poter valutare il 
margine di coscienza di un altro individuo, senza avvalersi di queste 
strumentazioni specializzate, è quello di porre delle domande al soggetto; se egli 
risponde sufficientemente, mostra di aver compreso quello che gli è stato chiesto, 
ma anche di sapere formulare risposte chiare e pertinenti, perciò lo riteniamo, 
dotato di coscienza. 
Sorge spontanea una domanda: possiamo fare di questo piccolo esperimento una 
prassi comune? 
La risposta è no! Si tratta di un esperimento semplicistico e riduttivo. Tale risposta 
negativa viene giustificata da una particolare diagnosi, quella attribuibile  ai 
pazienti “locked-in” (di cui parleremo più dettagliatamente in seguito),16 cioè un 
paziente che potrebbe essere cosciente ma paralizzato, il cui cervello ha una 
disfunzione non nei meccanismi di input, ma in quelli di output.
17
 
                                                 
15
 Ivi, p. 139. 
16
 Detta “Sindrome Locked-In”. Si tratta di una condizione nella quale il paziente è cosciente e 
sveglio, ma non può muoversi oppure comunicare a causa della completa paralisi di tutti i muscoli 
volontari del corpo. Si tratta della conseguenza di un ictus al tronco-encefalo. Questi pazienti 
possono comunicare costruendo con le altre persone una sorta di “linguaggio in codice” 
utilizzando la chiusura delle palpebre oppure il movimento degli occhi, dato che nervi ottici ed 
oculo-motori non rientrano nel danno cerebrale. Questa condizione si differenzia dallo stato 
vegetativo perché lì il paziente non è cosciente, mentre nel caso “locked-in” lo è.  
17
 Rimando alla nota 11. 
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Il fatto che questi pazienti non riescano a comunicare con l’esterno è indizio della 
non consapevolezza di ciò che gli accade intorno? 
I segni di minima coscienza sono molto difficili da cogliere, fluttuano da un 
momento all’altro, da un giorno ad un altro, e sono distinguibili a malapena. 
È giusto prendere atto del ruolo positivo degli avanzamenti prodotti dalle 
neuroimaging, queste tecniche hanno un’importanza fondamentale come 
strumenti d’investigazione e hanno un ampio ruolo a livello diagnostico. Tuttavia 
i neuroscienziati rischiano di cadere in un eccesso di riduzionismo neurologico 
attribuendo alla sola presenza di attività neuronale la corrispettiva presenza di 
coscienza. 
Vedremo in seguito come questo riduzionismo causi la perdita di tutto il 















1.2 L’inevitabile riduzionismo neurologico. 
 
A livello medico la presenza della coscienza in un individuo viene calcolata 
in modo quantitativo. Si tratta di un vero e proprio calcolo; a un maggiore 
consumo di ossigeno corrisponde un maggiore lavoro neuronale e corrispettiva 
maggiore attività di “coscienza”. A seguito di una stimolazione dei neuroni, come 
potrebbe ad esempio essere la visione di immagini o fotografie, si attiva quella 
che viene definita una “percezione conscia, consapevole”. 
Il problema affrontato dal punto di vista medico, pare esaurirsi nella 
costatazione del trovarsi di fronte a individui con attività cerebrale, oppure ad altri 
nei quali questa caratteristica è venuta a mancare. La distinzione che viene 
effettuata è dicotomica: individui con coscienza, con attività cerebrale 
“certificata” tramite le apparecchiature mediche, individui senza coscienza, con 
elettroencefalogramma piatto. 
Un articolo del 2008 apparso nella rivista divulgativa Le scienze, si occupa 
del problema di rispondere alla domanda “Come nasce la coscienza?”18 
Gli scienziati intervistati nell’articolo cercano di rispondere a uno dei grandi 
interrogativi irrisolti della scienza: “Come i processi cerebrali si traducono nella 
coscienza?” 
A oggi il metodo scientifico che svela i meccanismi fondamentali del cervello non 
ha ancora spiegato in modo soddisfacente come si crea l’esperienza soggettiva. 
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 Cfr. Cristof  Koch, Susan Greenfield, Come nasce la coscienza? Le Scienze, gennaio 2008. 
Koch è professore di biologia cognitiva e comportamentale al California Institute of technology, 
Greenfield è professoressa di farmacologia all’Università di Oxford, si occupa di ricerche riguardo 
malattie neurodegenative. 
La discussione intorno a cui si sviluppa l’articolo riguarda il modello di attività cerebrale che si 
verifica durante le esperienze soggettive. 
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Una consapevolezza comune, tra i vari punti di vista dei neuroscienziati, riguarda 
il problema della coscienza e il fatto che non si tratta di qualcosa di semplice e 
univoco, ma di un dilemma che introduce e implica altri, molteplici fenomeni. In 
particolare occorre spiegare la coscienza di sé, la capacità di esaminare i propri 
desideri, pensieri, il contenuto della coscienza, cioè rispetto a cosa siamo 
effettivamente coscienti in qualsiasi istante, la natura della relazione tra processi 
cerebrali, la coscienza e la non coscienza. I neuroscienziati sostengono di non 
conoscere a sufficienza i meccanismi interni al cervello per spiegare nei dettagli 
come la coscienza emerga dall’attività elettrica e chimica dei neuroni. Il loro 
primo passo è di determinare i migliori correlati neuronali della coscienza (i 
cosiddetti NCC: Neural Correlates of Consciousness), vale a dire l’attività 
cerebrale concomitante con esperienze coscienti specifiche. 
Identificare i NCC non è facile. Occorre individuare delle proprietà fisiche 
dell’individuo sempre presenti quando la coscienza è vigente e che sono assenti 
quando la coscienza svanisce (ad esempio: sonno, anestesia, coma, stato 
vegetativo). L’idea è che un processo fisico segni la differenza tra un soggetto 




Che cosa accade quando vediamo un cane, udiamo una voce, ci sentiamo 
improvvisamente tristi o proviamo qualsiasi altra esperienza soggettiva? 
Nella corteccia troviamo le cosiddette aree di elaborazione intrinseca, formate da 
neuroni di associazione, le quali ricevono ed elaborano le informazioni 
provenienti da varie regioni dell’encefalo e le inviano ad altre. Una delle strutture 
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 Op. cit., Massimini, Tononi, Nulla di più grande, p. 62. 
19 
 
coinvolte nella coordinazione tra le parti dell’encefalo è la formazione reticolare, 
che si occupa di filtrare le informazioni provenienti dagli organi di senso e dirette 
alla corteccia cerebrale. Nello specifico, la formazione reticolare è costituita da 
una rete di neuroni che corre lungo tutto il rombencefalo e arriva fino al 
prosencefalo. Tutti i sistemi sensoriali dell’organismo sono collegati con questa 
formazione, che discrimina gli stimoli importanti da quelli poco significativi, 
filtrandoli prima di inviarli alla corteccia cerebrale. 
La percezione cosciente, ad esempio, di un nostro amico, è caratterizzata dalla 
sincronizzazione di impulsi neuronali. Dal collegamento di neuroni, anche distanti 
tra di loro, che si coordinano e lavorano insieme, si produce una percezione chiara 
e distinta. Tale percezione deriva, così, dall’insieme di informazioni raccolte.20 
Il cervello è caratterizzato da ricchezza di informazioni e dalla loro massima 
integrazione.
21
Tuttavia, se in un preciso momento la mia attenzione è concentrata 
su una particolare immagine e nel frattempo qualcuno chiama il mio nome, si 
attiveranno i neuroni delle aree adibite all’udito e l’attenzione cambierà la sua 
focalizzazione. Si realizzerà, in tal caso, uno spostamento della mia 
consapevolezza. 
Sul concetto di coscienza i neuroscienziati non si trovano d’accordo su di un 
unico fronte: alcuni credono che si tratti di un ampio gruppo di neuroni che 
collaborano collegati da una “fitta rete di neurotrasmettitori”, mentre altri sono 
dell’idea che vi siano dei gruppi specifici di neuroni circoscritti in specifiche aree, 
la cui funzione sarebbe quella di fare da mediatori o di essere artefici di 
esperienze coscienti distinte. 
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 Ivi, p. 64. 
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Buona parte delle ricerche effettuate, per valutare la presenza o meno della 
coscienza, sono concentrate sulla visione, mostrando prima e nascondendo poi 
oggetti alla percezione cosciente. 
Ricerche compiute da alcuni neuro scienziati hanno permesso di ipotizzare che il 
claustro, una struttura a foglietto interna alla corteccia, potesse essere la base della 
coscienza. I neuroni che compongono questa struttura ricevono segnali da quasi 
tutte le aree della corteccia cui poi li rinviano. Questa struttura svolgerebbe un 
ruolo perfetto nel legare coerentemente l’attività delle cortecce. Per avanzare 
queste idee i neuroscienziati devono misurare l’attività elettrica di molti neuroni 
che comunicano tra di loro, in molti punti differenti. Queste ricerche devono 
essere effettuate su pazienti in vita, poiché i neuroni che vengono conservati in 
vitro non possono implicare direttamente l’essere coscienti. Per quale ragione? 
Perché si tratta di una parte integrante di vaste reti, e solamente nel pieno di 
quest’ambiente si può vedere realizzata la generazione di coscienza. Gli studiosi si 
spingono oltre, affermando che proprio la diversa estensione e origine delle 
coalizioni di neuroni può spiegare il differente contenuto di coscienza che 
abbiamo, ad esempio, in bambini ed adulti. 
L’esistenza di una coalizione, ovvero “della collaborazione” di più neuroni, 
dipende dalla presenza di circuiti di attivazione che si trovano nel tronco celebrale 
e nel talamo, dal quale vengono trasmessi i segnali sensoriali alla corteccia. Questi 
circuiti sono sempre attivi e comunicano con la corteccia e le strutture associate 
attraverso neurotrasmettitori e altre sostanze. Se i circuiti di attivazione sono 
silenti, come nel caso di sonno profondo, anestesia totale, oppure nel caso di stato 
21 
 
vegetativo, non può nascere alcuna alleanza stabile e quindi ci troviamo, a parere 
di chi compie queste ricerche, di fronte a individui non coscienti. 
Se potessimo soffermarci a guardare il cervello di un individuo, estratto dalla sua 
calotta cranica, sarebbe naturale porsi questa domanda: “ Come può un chilo e 
mezzo di materia ospitare un soggetto che vede, sente, sogna e che, magari, 
soffre?”22  
L’idea riduzionista si basa sul presupposto che la coscienza dipenda dal 
funzionamento di “una manciata” di neuroni interni al cranio. Infatti, basterebbe 
un trauma cranico, una dose sufficiente di anestetico, o più semplicemente, il 
precipitare in un sonno profondo, per far sì che tutta l’esperienza che costituisce il 
nostro universo “cosciente” svanisca. Sembra quasi che il nostro destino sia del 
tutto dipendente da un organo speciale che potrebbe bloccarsi e smettere di 
funzionare da un momento all’altro. 
Ci sono degli esempi che ci permettono di confutare tutto questo. 
Per quanto riguarda il sonno, possiamo dire che effettivamente nella sua prima 
fase la coscienza svanisce, quando cadiamo in un sonno senza sogni. Tuttavia il 
cervello non si spegne, esistono gli strumenti adatti per verificare che buona parte 
dei neuroni della corteccia celebrale rimangono attivi durante il sonno come 
durante la veglia e soprattutto durante la fase REM la coscienza dell’individuo 
riappare nelle forme del sogno. L’individuo ha sicuramente meno senso critico 
rispetto a quando è sveglio; emergono durante i sogni elementi dell’esperienza 
soggettiva che si mescolano secondo i modi più bizzarri e disparati, vi è quindi 
un’attività della coscienza senza un contatto diretto con il mondo esterno; 
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sembrerebbe quasi che il cervello “faccia tutto da solo”, riconducendoci così alla 
teoria secondo la quale la nostra coscienza è mero lavoro neuronale; anche se cosi 
non è; in realtà il contatto con l’universo esterno all’individuo c’è stato, non 
nell’immediato, ma è rimasto sedimentato nella memoria, composta dalle 
esperienze soggettive dell’individuo, e da li è riemerso.23 
Quest’ultima non è una conclusione cui giungono gli scienziati, i quali vedono il 
sogno come la conferma del fatto che la coscienza non ha necessità del mondo 
esterno e sarebbe piuttosto il mero prodotto del cervello. Ritengono inoltre che se 
il cervello potesse essere staccato da tutti i nervi, conservato in vita fuori dalla 
scatola cranica, la realtà di cui abbiamo una rappresentazione nel sogno 
continuerebbe indisturbata.
24
 Ci ritroveremmo, in questo caso, di fronte ad un 
eccesso di riduzionismo neurologico con cui risulta difficile trovarsi d’accordo. 
Tornando all’articolo sopra citato, il professor Koch dà una sua spiegazione 
di coscienza. Egli afferma che la coscienza emerge da differenze qualitative e non 
quantitative, dell’attività neuronale. Non è importante la quantità di neuroni 
coinvolti, ma ciò che vi è di specifico, la “complessità informativa” che essi 
rappresentano. Per poter parlare di coscienza quindi una coalizione di neuroni 
deve includere, sia la rappresentazione sensoriale nella parte posteriore della 
corteccia, sia le strutture frontali coinvolte nella memoria, nella pianificazione e 
nel linguaggio. Il cervello, secondo Koch, funziona non in virtù delle sue 
proprietà generali nel complesso, ma, poiché i neuroni sono calibrati in particolari 
circuiti specifici. “Questi schemi riflettono l’informazione appresa 
dall’organismo nell’arco della sua vita, come pure in quella dei suoi antenati, la 
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cui informazione è rappresentata nei geni. Cruciale non è che sia attivo un 
numero sufficiente di neuroni, ma che siano attivi i neuroni giusti.”25 
 
Secondo questa ipotesi i correlati neuronali della coscienza sarebbero 
semplicemente gli impulsi nervosi di particolari neuroni e non di altri e la 
coscienza risiederebbe nei neuroni stessi. 
Una differente concezione del significato di coscienza non la limita a 
determinati e specifici neuroni, ma afferma che in presenza di coscienza ci 
troviamo di fronte ad un aumento quantitativo del funzionamento generale del 
cervello: ad un aumento di lavoro cerebrale corrisponde un aumento della 
coscienza. 
La coscienza è qualcosa di graduale,
26
 l’associazione di cellule coordinate 
può variare incessantemente, i collegamenti tra neuroni si fanno e si disfano 
continuamente a seconda dello stimolo ricevuto e dai probabili altri stimoli che 
possono intervenire nel corso di sviluppo del primo. Ad un elevato numero di 
neuroni attivi in un determinato istante corrisponde, come abbiamo già detto, un 
elevato grado di coscienza.  
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 La coscienza viene formulata come una questione di grado che va dalla veglia, al sonno, allo 
stato di coma. Per poter misurare questa gradualità esiste una scala di valutazione neurologica 
utilizzata per valutare il livello di coscienza dopo un trauma cranico, la cosiddetta: GCS Glasgow 
Coma Scale. Attualmente viene utilizzata per monitorare l’evoluzione clinica dello stato di 
pazienti in coma. Questa scala è basata sulla valutazione della risposta del paziente (attraverso 
l’apertura degli occhi, risposta verbale oppure risposta motoria) a vari tipi di stimoli indotti. Per 
ciascuna delle tre aree (oculare, verbale, motoria) viene assegnato un punteggio, la cui somma 
costituisce la posizione del paziente all’interno della scala; si va da un massimo di 15 punti, ad un 
minimo di 3 punti che indica lo stato di totale incoscienza. Valutazione stato di coscienza Teasdale 
e Jennet 1974. 
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La differenza tra ciò che accade durante il sogno e la veglia, si individua  nel fatto 
che, il primo nasce da deboli stimoli interni, mentre la seconda è generata da 
stimoli esterni più forti. 
Alla luce dei vari studi compiuti, sebbene il cervello mantenga ancora oggi un 
“alone di mistero” che lo circonda e molte delle teorie avanzate accolgano lo 
statuto di mere ipotesi, i neuroscienziati si vedono più propensi nell’affermare 
che: solo in un cervello ben sviluppato e interconnesso a sufficienza da includere 
ampie reti neuronali si possa parlare di coscienza consapevole di sé. 
Il problema nasce dal fatto che la maggior parte dei fenomeni naturali finisca 
per essere spiegata in termini riduzionistici, cioè come se fosse una semplice 
















1.2.1 Conclusioni morali conseguenti all’approccio riduzionista. 
 
L’approccio riduzionista con il suo scomporre e ridurre porta a credere che 
tutto sia riconducibile a una mera spiegazione neurologica. Se questa spiegazione 
riducesse realmente e definitivamente la coscienza a “nulla più che” il 
comportamento di un gruppo di neuroni e atomi che li compongono, allora anche 
la nostra vita biografica sarebbe riconducibile alla mera vita biologica. La nostra 
volontà, le nostre scelte non sarebbero altro che un’illusione, della quale ci 
atteggeremmo a essere gli artefici; in realtà saremmo “meri automi” in balia della 
nostra attività cerebrale. Tutto sarebbe determinato da lunghe catene causali di 
eventi fisico-chimici e neurologici, dove le decisioni coscienti poste alla fine “non 
sarebbero altro che” il prodotto di processi neuronali fuori dal nostro dominio. 
Il riduzionismo neurologico rischia di fare della coscienza una sorta di spettatore 
impotente del tutto dipendente e vincolato alla pura attività delle cellule nervose.
27
 
In contrasto con la concezione riduzionistica bisogna essere consapevoli che 
non è sufficiente realizzare una migliore comprensione dei dati forniti dalla 
medicina, dalle sue applicazioni tecniche e dalle scoperte delle scienze della vita. 
Affinché sia chiamata in causa una valutazione etica occorre che si introduca da 
qualche parte un sentimento o una ragione morale che ci porti ad accettare o 
rifiutare lo stato di cose oggetto del giudizio o le conseguenze prevedibili di un 
certo corso d’azione.28 
La morale degli individui non può essere modellata secondo la struttura propria 
delle scienze empiriche o logico-matematiche. Non si possono presentare le stesse 
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 Cfr. Eugenio Lecaldano, Bioetica. Le scelte morali, Laterza, Bari 1999, p. 12. 
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condizioni di esattezza, rigore e sistematicità caratteristiche del campo 
scientifico.
29
In ambito morale non si può pensare di prescindere e di non 
considerare il quadro culturale e storico all’interno del quale nascono e fioriscono 
i problemi. 
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1.3 La coscienza morale: l’antiriduzionismo. 
 
Nella parte precedente ci siamo focalizzati sullo statuto ontologico della 
coscienza e in questo contesto l’apporto delle neuroscienze è stato fondamentale. 
Tuttavia non dobbiamo limitarci al punto di vista fornito dalle tecniche di 
imaging. Il passo successivo che dobbiamo compiere è quello di comprendere che 
la coscienza non è solo un “groviglio” di nozioni neuro scientifiche, ma è anche 
coscienza morale e i due aspetti non devono essere confusi. Distinguere i due 
significati denota il discostarsi da un approccio scientifico per porci il problema 
delle scelte morali. Ciò vuol dire che se prima abbiamo utilizzato come 
“strumento di indagine” le neuroscienze e le loro tecniche, adesso ci dovremo 
occupare di bioetica, dei dilemmi che solleva e delle risposte che cerca di fornire. 
Ci troviamo in un’epoca in cui i progressi della scienza e delle tecnologie 
mediche non vanno di pari passo con il progresso etico. Sebbene come abbiamo 
appena detto i due aspetti della coscienza non devono essere confusi, diventa 
necessario cercare un sentiero comune in cui l’approccio scientifico e l’aspetto 




Procediamo con ordine. Il termine coscienza deriva dal latino coscientia, ciò 
che è bene, ciò che è fatto con convinzione, consapevolezza.
31
 
In ambito filosofico a lungo ha indicato la legge morale che si pensava insita in 
ciascuno di noi. D’altra parte il contenuto della coscienza non è uniforme. Locke 
affermava che esso può contenere una “nebulosa di opinioni”, convinzioni morali, 
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pretesti, giustificazioni, regole differenti in ciascun individuo.
32
Per Locke 
l’identità dell’ ”uomo” persiste pur nelle variazioni della materia o del corpo, 
come una giovane pianticella di quercia che resta tale anche durante il processo di 
crescita. Diversa è l’identità della “persona”, “essere intelligente e pensante, che 
possiede ragione e riflessione”33 e che può considerare se stesso come un “io”, 
ossia “cosa pensante e consapevole […] che è sensibile o consapevole di piacere 
e dolore, capace di felicità o infelicità, e perciò, fin dove giunge quella 
consapevolezza, giuridicamente responsabile delle proprie azioni, che le vengono 
imputate solo se consapevoli.”34 
La coscienza non si limita al presente, ma si estende nel passato, nella forma della 
memoria e al futuro, nella forma della preoccupazione o della cura, per la propria 
felicità.
35
Le diverse opinioni personali devono cercare di trovare un accordo con 
le convinzioni morali della società, per cercare il giusto grado di cooperazione 
possibile ed efficace. Polibio utilizzava il termine per indicare la sede degli 
scrupoli oltre che della semplice consapevolezza; sono i turbamenti della 
coscienza che indicano turbolenza nell’animo. Nella filosofia troviamo 
l’elevamento della coscienza a giudice interiore dell’uomo, probabilmente a causa 
di un’influenza delle confessioni religiose, per cui la coscienza evocava un 
rapporto diretto con la divinità. La coscienza è: quell’”occhio interiore” in cui 
l’uomo vede riflesso il suo comportamento e tutto ciò che l’ha portato ad agire in 
un dato modo. Guardare alle proprie azioni significa guardare dentro se stessi; 
rimanda in tal senso al motto delfico “conosci te stesso”: solo comprendendo la 
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tua voce interiore sarai non solo l’artefice, ma anche il giudice cosciente delle tue 
azioni e decisioni.
36
 Kant sviluppa l’idea della coscienza come una voce 
insopprimibile: egli parlava della coscienza (Gewisser) come di una legge interna, 
a tal proposito Fichte proclamava “chi se non la mia coscienza può essere mio 
giudice!”37 
In ambito bioetico la coscienza diventa espressione dei valori morali 
dell’individuo stesso, ossia delle scelte che riflettono le preferenze e gli interessi 
degli individui che ne sono coinvolti. La Bioetica nasce dalla necessità di 
costruire uno studio che sappia far tesoro degli elementi d’innovazione presenti 
nella biologia con riferimento a riflessioni di tipo morale.
38
La Bioetica si occupa 
principalmente di valori ovvero di quei principi in nome dei quali gli esseri umani 
hanno risolto le diverse alternative che si sono ad essi presentate.
39
 
Le regole morali sono non codificate, si tratta di “leggi” che tutti possono 
approvare o disapprovare; esse sono chiamate in causa anche alla presenza di 
dubbi, sospetti, sfumature. Le regole morali si applicano, solitamente, al 
comportamento individuale di un agente. In ambito morale nessuno deve ergersi a 
giudice assoluto sopprimendo in questo modo l’autorità dei giudizi e delle scelte 
altrui e sconfinando nel campo del diritto dove troviamo leggi codificate, la cui 
osservanza è imposta e garantita dal lavoro del giudice preposto all’applicazione 
delle leggi e alla pronuncia di sentenze.
40
 
Al centro delle questioni morali, riguardo a temi “caldi” come il nascere, il curarsi 
e il morire, troviamo “la persona” intesa come soggetto attivo e consapevole delle 
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azioni, decisioni, scelte che compie. Con “persona” s’intende l’individuo 
cosciente, non nel mero senso neurologico del termine, ma nel senso di un 
soggetto che sa raffigurare se stesso nel tempo ed ha piena consapevolezza di sé. 
È il significato che un individuo dà alla sua vita che lo rende una persona, 
biologicamente simile ad altre, ma biograficamente diverso. Come “esseri umani” 
apparteniamo tutti alla medesima specie, tuttavia il modo in cui viviamo, 
sviluppiamo, amministriamo il decorso della nostra vita, fa di ogni individuo un 
essere unico nel suo genere. Il significato di “vita” esprimibile in termini oggettivi 
è quello fornito dagli approcci della neurologia e delle scienze naturali. La vita 
“personale” di un individuo acquisisce invece un significato specifico nel corso 
della sua esistenza in base alle esperienze vissute, ai progetti elaborati e agli 
interessi sviluppati.
41
 È per questo che nel momento in cui ci discostiamo da un 
approccio meramente scientifico ed entriamo nel vivo delle scelte morali, la mia 
vita e la tua non possono essere considerate uguali, in quanto assumono un 
significato differente.
42
 Ritorna un concetto già sviluppato in ambito filosofico, 
ovvero che la persona coinvolta in una determinata decisione che lo riguarda 
personalmente ed esclusivamente non è soltanto soggetto attivo, ma anche giudice 
unico della valutazione delle ragioni che l’hanno spinto ad agire in quel 
determinato modo. Qualsiasi decisione non deve essere letta con un metro di 
giudizio differente rispetto a quello degli interessi che ne hanno fornita la 
realizzazione. Noi possiamo sbagliare nelle nostre convinzioni, ma da questo non 
segue necessariamente che qualcun altro che ha ragione di credere che stiamo 
cadendo in un errore possa per questo mettersi a dirigere la nostra vita ponendosi 
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al nostro posto come miglior “giudice di valori”. Una vita condotta dall’esterno 
non migliora, perché i valori attraverso i quali è condotta devono essere gli stessi 
approvati dalla persona interessata.
43
 Può succedere che la scelta fatta non sia la 
migliore che si potesse compiere; tuttavia deve essere rispettata perché è quella 
compiuta dal soggetto in questione ed egli rimane il miglior giudice delle 
valutazioni che lo riguardano.
44
Il porsi come soggetti attivi delle proprie decisioni 
comporta l’onere della responsabilità delle scelte prese e delle conseguenze che ne 
possono scaturire; a maggior ragione esse dovranno essere frutto di una riflessione 




Un soggetto cosciente diventa “norma a se stesso”, cioè decide del proprio piano 
di vita sulla visione specifica che ha del mondo in cui vive. È in questo quadro 
che egli compie una scelta autonoma, intendendo con “autonomia” non il libero 
arbitrio, ma la capacità di scegliere da soli individuando all’interno del proprio 
“io” la fonte dell’agire: autonomia, quindi come capacità di scegliere la direzione 
verso cui orientare la propria libertà.
46
 
Il significato e l’importanza del ruolo che l’autonomia può avere per un individuo 
dipendono dal significato e dall’importanza che questi gli attribuisce nel corso 
dell’intera vita. La radice delle scelte autonome compiute va individuata nelle 
decisioni fondamentali che ciascun individuo realizza circa il tipo di persona che 
vorrebbe essere o diventare.
47
  
                                                 
43
 Cfr. Demetrio Neri, L’autonomia alla fine della vita umana, in Bioetiche in dialogo, 
l’autonomia degli individui, ZADIG, Milano 1999, p. 199. 
44
 Op. cit., Mori, L’autonomia nella procreazione, in Bioetiche in dialogo, p. 142. 
45
 Cfr. John Deigh, Etica. Un’introduzione, Apogeo, Milano 2010. 
46
 Op. cit., Mori, Bioetiche in dialogo, p. 141. 
47
 Op. cit., Neri, Bioetiche in dialogo, p. 197. 
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La persona è tale perché possiede il diritto all’autodeterminazione48che dà la 
possibilità a ciascuno di definire il proprio piano di vita. Si tratta dell’insieme 
delle scelte attraverso le quali ognuno dà “forma” alla propria vita e dalle quali il 
vivere secondo un determinato modo riceve il suo senso.
49
Il diritto 
all’autodeterminazione di un soggetto deve essere garantito, ciascuno deve avere 
il controllo di ciò che accade al suo corpo e alla sua vita direttamente, finché è in 
grado di farlo, ma anche indirettamente, quando il soggetto non è più in grado di 
farlo, ma ha lasciato disposizioni su come essere trattato.
50
 (Su quest’ultimo 
argomento torneremo più avanti nel corso dell’elaborato.) 
Quando ci riferiamo a scelte morali intendiamo che i soggetti che le compiono 
sono esseri autocoscienti
51
, con una consapevolezza di quello che sta loro 
accadendo. Dall’esperienza diretta le persone traggono varie opposte sensazioni, 
che possono essere di piacere o di dolore
52
, di felicità o infelicità, di soddisfazione 
o insoddisfazione ecc. Il fatto di essere autocosciente significa che io, come 
persona consapevole, rapporto quello che accade intorno a me (una particolare 
situazione, un particolare contesto) a quello che provo in generale e alle emozioni 
che nello specifico l’esperienza mi suscita. 
Per concludere, dobbiamo intendere la coscienza nella sua accezione morale 
come una “linea” continua, al cui interno troviamo gli interessi, le preferenze, le 
scelte, le azioni, le decisioni, i desideri, i valori, le idee del soggetto interessato. Il 
                                                 
48
 Il diritto all’autodeterminazione è il riconoscimento della capacità di scelta autonoma ed 
indipendente dell’individuo. Si tratta dell’atto con cui l’uomo si determina secondo la propria 
legge. È espressione della libertà positiva dell’uomo e quindi della sua responsabilità e 
imputabilità di ogni suo volere e azione. 
49
 Op. cit., Neri, Bioetiche in dialogo, p. 197. 
50
 Ivi, pp. 199-200. 
51
 La coscienza che l’io ha di se stesso. La conoscenza che il soggetto ha di sé in quanto soggetto. 
Nell’autocoscienza il principio attivo che costituisce la coscienza si manifesta come atto del 
soggetto pensante. L’oggetto che si conosce si identifica con il soggetto che conosce. 
52
 Cfr. Peter Singer, Etica Pratica, Liguori Editore, Napoli 1989, pp. 70-71. 
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tutto influenzato dal contesto in cui l’individuo si trova collocato storicamente e 
culturalmente, e dalla trama delle relazioni che insatura, che ha instaurato e che 
























1.4 Una linea di pensiero: la morale liberale. 
 
Le pagine che seguono hanno lo scopo di analizzare il quadro di riferimento 
normativo, che sarà la chiave di lettura di tutta la trattazione morale successiva. A 
tal scopo ci si avvarrà del supporto delle parole di John Stuart Mill, la cui opera 
On Liberty
53
, rappresenta una pietra miliare per la tradizione liberale moderna.  
 
“Il solo aspetto della condotta di un individuo, per il quale egli deve 
rispondere alla società, è quello che riguarda gli altri. Per ciò che concerne 
soltanto lui, la sua indipendenza è di diritto assoluta. Su se stesso, sul proprio 
corpo e sulla propria mente l’individuo è sovrano”.54 
 
Lo scopo della ricerca di Mill consiste nella definizione di alcune norme 
essenziali tese a salvaguardare la libertà individuale e il diritto alla diversità per 
gli individui che vivono nelle società moderne, i quali devono essere messi in 
guardia dai pericoli del conformismo di massa e dallo strapotere dello stato. La 
libertà umana, parafrasando le parole di Mill, comprende la sfera interiore della 
coscienza individuale ed esige la libertà di pensiero, di sentimento e di opinione in 
tutti i campi possibili. Essa richiede la libertà di seguire le proprie inclinazioni e i 
propri gusti. La libertà che l’individuo deve seguire è quella che tuteli e preveda il 
suo bene e che non rechi in alcun modo danno ad altri. Concordi con il pensiero di 
Mill, possiamo ritenere che, all’interno di un dialogo sulla libertà di pensiero 
umano, l’unico ostacolo che dovrebbe essere posto è quello del rispetto dell’altro. 
                                                 
53
 Il celebre saggio Sulla Libertà, pubblicato nel 1859, modello del pensiero liberale moderno. 
54
 Cfr. John Stuart Mill, Sulla libertà, SugarCo, Milano, 1990, p. 25. 
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I miei pensieri non devono costituire un intralcio allo sviluppo di quelli altrui. 
Infatti, è importante che si crei e che si riesca a mantenere un ambiente libero, in 
cui ciascuno si senta non ostacolato da una morale soffocante o da leggi 
autoritarie e che diventi il luogo possibile in cui il parlare con qualcuno, che ha un 
pensiero differente dal mio crei il giusto dibattito in cui probabili errori possano 
essere scoperti. La verità si consegue non attraverso un atto intuitivo o per 
rivelazione divina, ma attraverso la discussione con gli altri e la conseguente 
selezione delle idee più ragionevoli. L’errore è quello di fondare una società in cui 
tutti i pensieri siano indirizzati e conformati verso un unico modello
55
. Una 
società del genere non è ordinata e corretta ma limitata e paralizzante. In generale, 
gli uomini tendono a mettere in dubbio le loro opinioni qualora queste siano 
condivise da pochi, mentre hanno una totale fiducia nella verità delle idee 
sostenute dalla maggioranza. Non difendere una propria opinione perché 
differente da quella sostenuta dai più significa sopprimerla e con quella annullare 
un maggior margine di verità che potrebbe essere conquistato. Tutte le opinioni 
devono poter essere espresse; per manifestare la loro forza di verità è necessario 
che siano confrontate con altre contrarie. Coloro i quali si rifanno a principi 
assoluti o giudicano i propri pensieri come certezze che tutti dovrebbero 
condividere, all’apparenza potrebbero sembrare veramente convinti della verità di 
quanto professano, in realtà si tratta di una fiducia cieca e del tutto negativa. 
Coloro invece che, ripongono una fiducia limitata nelle proprie credenze e che 
sono atti a confrontarsi con il maggior numero possibile di critiche, sono quelli 
che più facilmente, rispetto agli altri, riusciranno ad approssimare la verità. Mill 
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 Ivi, p. 25. 
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rende evidente una qualità della mente umana, ossia la possibilità di conoscere i 
propri errori e di porvi rimedio. Questo com’è possibile? Attraverso una 
discussione serena e rispettosa delle diversità. Stimolando la giusta conversazione, 
le opinioni sbagliate, pian piano, cederanno il posto agli argomenti più 
convincenti. È nella discussione, nel confronto, nella partecipazione attiva che la 
situazione si fa avvincente e le opinioni migliori escono allo scoperto. È solo 
ascoltando quello che gli altri hanno da dire e studiando i diversi punti di vista che 
l’intelletto umano si avvia verso la conoscenza più completa. È paradossalmente il 
dubbio e non la certezza assoluta una delle condizioni della verità. Ciò che rende 
interessante la morale è l’esperienza delle opinioni altrui. Afferma Mill: “Man 
mano che l’umanità progredisce, il numero di dottrine che non vengono più 
discusse o messe in dubbio aumenta costantemente”56. Con il progredire 
dell’uomo e della società vi sono nel mondo sempre più conoscenze sicure e 
consolidate. Questo rappresenta, in parte, un vantaggio per la società che trova dei 
punti fermi; tuttavia, sotto il profilo dell’intelligenza, la fine del conflitto nella 
conoscenza rappresenta un arretramento. Mill afferma che dovrebbe essere preso 
ad esempio il dialogo socratico, che, anche se iniziava sempre da premesse 
autoritarie, aveva come scopo mantenere vivo il confronto ed educare i giovani al 
dibattito critico. Il problema dell’età contemporanea è quello di appiattirsi al 
conformismo di massa in cui chi “la pensa diversamente” non viene preso come 
termine di paragone delle proprie idee, ma viene in tutti i modi possibili zittito 
perché considerato una minaccia pericolosa alle credenze radicate negli ideali 
comuni. Un uomo saggio non deve conoscere solo i propri argomenti, ma deve 
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 Ivi, p. 79. 
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aver studiato bene, se non addirittura meglio, quelli del suo avversario; “Chi 
conosce gli argomenti solo a proprio favore, conosce ben poco.”57 Due dottrine 
contrastanti non sono mai una vera e l’altra falsa, perché spesso contengono 
entrambe frammenti di verità
58
. Come il pensiero, anche la libertà di azione deve 
essere garantita, l’individuo deve essere in grado di compiere delle scelte; agire 
seguendo ciecamente la consuetudine non è compiere un’azione libera59. “L’unica 
limitazione, che deve avere la libertà dell’individuo, è quella di non creare 
disturbo alla libertà degli altri.”60 Gli uomini possiedono opinioni differenti; le 
diverse personalità devono essere lasciate libere di esprimersi, purché non 
danneggino le altre. La libertà d’agire dell’individuo deve essere sottomessa alla 
legge, quando quest’ultima si occupa di difendere il benessere di tutti. In tutti gli 
altri casi, la libertà individuale deve essere salvaguardata. Stesso discorso per la 
morale: nel momento in cui la mia e la tua opinione sono divergenti, ciò non 
significa che una delle due sia assolutamente erronea; comporta solo che si fissi 
un terreno comune per un dialogo proficuo per entrambi e soprattutto per il 
raggiungimento della verità. Le parole utilizzate da Mill sono utili all’interno di 
una prospettiva in cui diventa necessario valorizzare l’individuo contro 
l’imposizione di valori esterni e qualunque tipo di coercizione morale. A tal 
proposito è adeguata la definizione di “autonomia” sviluppata da G. Dworkin 
 
L’autonomia è concepita come la capacità di secondo ordine delle persone 
di riflettere criticamente sulle loro preferenze, speranze, desideri di prim’ordine e 
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 Ivi, p. 69 Il riferimento di Mill è a Cicerone. 
58
 Ivi, pp. 82-83. 
59
 Ivi, p. 101. 
60
 Ivi, p. 98. 
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la capacità di accettarli o tentare di modificarli alla luce di preferenze e valori di 
ordini superiori. Esercitando una tale capacità le persone definiscono la loro 
natura, danno significato e coerenza alle loro vite e si assumono la responsabilità 




L’autonomia viene collocata al di là delle preferenze momentanee che l’individuo 
mostra di avere; in questo senso, per autonomia, non si intende “la mera libertà di 
perseguire ogni tipo di desiderio personale”; un soggetto non è “autonomo” nel 
senso di essere libero di agire secondo i propri desideri. Con il termine 
“autonomia” si intende invece qualcosa di più, ovvero la capacità dell’individuo 
di scegliere quali desideri seguire e quali no. Questo non significa che tutti i 
desideri “mutevoli” debbano essere annullati a favore di un pensiero puramente 
razionale; la capacità è in realtà quella di saper scegliere quali tra le preferenze 
momentanee possano in realtà identificarsi con il tipo particolare di persona che 
ciascuno di noi è. Ci troviamo di fronte alla capacità di scelta non solo libera, ma 
anche ponderata; è l’individuo stesso che tra varie possibilità decide quale sia la 
strada giusta per lui da seguire, sulla base di una scelta motivata.
62
 Riprendendo 
termini utilizzati da Dworkin, un individuo viene considerato “persona” per la 
caratteristica di possedere desideri di “secondo ordine”, ovvero quelli che 
determinano il corso effettivo di un’azione e desideri di “prim’ordine”, cioè 
volizioni momentanee che non necessariamente determinano un’azione, ma 
proprio per il loro carattere mutevole possono essere sostituite, ignorate, 
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 Op cit., Giubilini, La morale al tempo della bioetica, p. 46. 
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 Un soggetto è autonomo nella misura in cui le sue decisioni sono 
influenzate da valori fondamentali che fanno sì che quella fatta sia una scelta 
“personale” a prescindere dalle spinte dei desideri momentanei e dalle circostanze 
contingenti.
64
 La scelta fatta deve prescindere dagli interessi più effimeri, deve 
perciò essere motivata, ponderata in linea con l’ideale di vita che l’individuo ha 
maturato per sé. Attraverso le scelte autonome, un individuo contribuisce a creare 
i propri valori personali che, sommati, vanno a costituire quella che viene definita 
“vita biografica”, cioè l’insieme degli aspetti che fanno sì che ciascuna vita 
assuma un valore differente per ciascun essere umano.
65
  
È utile ai fini dell’argomentazione porre una precisazione riguardo la 
citazione di Mill enunciata all’inizio del paragrafo. Introducendo il “principio di 
sovranità sul proprio corpo” Mill non intende affermare che ciascuno è 
“proprietario” del proprio corpo nel senso di proprietario di un bene materiale; in 
realtà l’affermazione va a cogliere un significato più ampio: la “sovranità” di cui 
Mill parla è quella di poter governare il proprio corpo, un compito che spetta a 
ciascun soggetto e che lo rende “autore responsabile” delle scelte compiute. Il 
nostro corpo non è un semplice “bene” di cui possiamo disporre nel modo in cui 
preferiamo, esso va a costituire una parte integrante della nostra individualità.
66
 
Ogni scelta compiuta rientra all’interno di un progetto individuale di realizzazione 
del proprio piano di vita. Ovviamente ciascun individuo deve cercare di 
accrescere il proprio benessere personale pur badando al fatto che l’azione non si 
limiti a realizzare un benessere altrettanto privato, ma vada ad accrescere la 
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 Ivi, p. 48. 
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 Ivi, p. 49. 
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 Ivi, p. 50. 
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 Cfr. Demetrio Neri, Autodeterminazione e testamento biologico. Perché l’autodeterminazione 
valga su tutta la vita e anche dopo, Le Lettere, Firenze, 2010, pp. 31-33. 
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felicità complessiva dell’intera società.67 Ciò che viceversa la società deve evitare 
rispetto all’individuo è di soffocare l’autonomia personale per la paura che 
l’individualità prenda il soppravvento, inibendo l’autodeterminazione individuale 
attraverso un uso coercitivo di una morale soffocante e di leggi autoritarie. Quello 
che deve essere garantito è un libero scambio linguistico, in cui ciascuno si possa 
sentir libero di esprimere le motivazioni che indirizzano le proprie scelte di vita. 
Non condividere le scelte personali di un soggetto non giustifica che siano 
rifiutate e soppresse a favore di una morale che l’individuo in questione in realtà 
non approva per se stesso. Una società pluralistica e democratica deve dare 
maggiore spazio per la libertà individuale. Devono essere eliminate le leggi che 
creano vincoli relativi al modo in cui una persona deve curarsi, morire o 
sopravvivere; viceversa devono essere aumentate le procedure normative e 




Il dibattito che si viene a creare oggigiorno è frutto dei differenti ambienti 
culturali e delle diverse disposizioni d’animo degli individui.  
 
Se non tutti odono la divinità e se non c’è una visione della razionalità 
morale accettata da tutti, allora l’autorità morale può discendere solo dalle 
persone. Le persone, diventano centrali non tanto per la loro dignità o per il loro 
valore, ma perché possono decidere di collaborare o di ritirare il proprio 
consenso isolandosi in sfere di privatezza morale.
69
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 Ivi, p. 33. 
68
 Ivi, p. 34. 
69
 Cfr. Hugo Tristram Engelhardt jr., a cura di Rodolfo Rini e Maurizio Mori, Viaggi in Italia. 
Saggi di bioetica, Le Lettere, Firenze, 2011, p. 144. 
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Le questioni morali vengono poste dalle persone, quest’ultime alla luce del loro 
vissuto devono trovare i modi adeguati per rispondere a tali interrogativi. Il ruolo 
dell’autonomia riguardo alle scelte di fine vita dipende dal ruolo che le è stato 
attribuito nel corso dell’intera vita dell’individuo stesso. Ciascuna persona 
governa se stessa in base all’ideale di vita che si è autoprefissata. 
L’autodeterminazione di un individuo definisce l’essere umano in quanto soggetto 
moralmente attivo. Il diritto all’autodeterminazione stabilisce che ciascuno è 
“autore” del proprio vissuto e definisce l’insieme delle scelte attraverso cui 
ciascuno crea il proprio percorso. È importante che il diritto 
all’autodeterminazione vada a occupare un posto all’interno dell’orizzonte della 
medicina; compito di quest’ultima è la cura e il benessere degli esseri umani. Per 
questo diventa necessario che le persone possano difendere la propria concezione 
di vita a discapito del paternalismo medico, visto un tempo come sola soluzione 
concepibile. Nel mondo moderno, il compito preposto agli individui è quello di 
riprendere il controllo sul proprio corpo e sulla propria vita. L’autodeterminazione 
si basa sul presupposto che un essere umano sappia governarsi da sé e sia in grado 
di scegliere e creare il giusto equilibrio tra influenze e limitazioni esterne e 
desideri personali. È l’uomo preso nella sua individualità che deve essere 
considerato come “misura di tutte le cose”. Il problema nasce dal fatto che ci 
troviamo all’interno di una società in cui vi sono molteplici visioni morali 
riguardo a questioni importanti come sessualità, riproduzione, sofferenza, 
giustizia e morte ed è in questo orizzonte che risulta difficile trovare un criterio di 





, ed è all’interno di questo contesto che la persona intesa 
come “agente morale” diventa l’unica fonte di autorità.71 Il compito della Bioetica 
è quello di delineare i fondamenti a cui sia lecito richiamarsi per giustificare un 
principio che riconosca a ciascuna persona il diritto di far valere la propria 
autonomia decisionale per ciò che riguarda il modo di morire e le cure e gli 
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 Ivi, p.183. 
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 Cfr. Eugenio Lecaldano, Diversi paradigmi dell’autonomia individuale nell’etica per le 





2.1 Alcune nozioni preliminari. 
 
Dalla prima metà del secolo scorso parlando di “coscienza” diventa quasi 
inevitabile ricongiungersi agli accesi dibattiti che quotidianamente si scontrano 
intorno alla condizione clinica definita stato vegetativo permanente. 
Il primo passo da compiere è quello di distinguere lo SVP da altre situazioni 
con cui spesso viene confuso. Lo scopo è cercare di fornire delle giuste 
conoscenze, per creare buone basi di discussione e di scelta ed evitare così il 
rischio di scivolare in spiacevoli fraintendimenti. Per comprendere al meglio le 
distinzioni tra le patologie che verranno trattate a breve è bene premettere qualche 
considerazione riguardo all’organizzazione del cervello umano. Si potrebbe 
azzardare una suddivisione del cervello in una parte “superiore” e in una parte 
“inferiore”. Nella parte superiore troviamo gli emisferi cerebrali, rivestiti dalla 
corteccia cerebrale. Nel caso in cui la parte superiore del nostro cervello smettesse 
di funzionare, noi non potremo più vedere, né udire, né sentire alcunché; non 
potremo avere esperienze piacevoli o dolorose, né avere intenzioni, scopi o 
desideri. Nella parte inferiore del cervello potremmo collocare il tronco cerebrale, 
che pur essendo di piccole dimensioni, svolge alcune funzioni estremamente 
critiche: esso regola importanti funzioni della vita vegetativa respiro, battito 
cardiaco, pressione sanguigna, riflesso della deglutizione. La presenza della 
coscienza di un individuo è determinata dall’interazione fra tronco encefalico ed 
44 
 
emisferi cerebrali, più corteccia
73
. Il contenuto della coscienza (pensieri, 
sentimenti, memoria) ha sede nella parte superiore, mentre la parte inferiore è 
responsabile della generazione della capacità di essere coscienti che comporta poi 
l’attivazione degli emisferi74. 
Lo sviluppo delle tecniche di rianimazione e il sussidio di macchinari per 
vicariare alcune funzioni vitali come la respirazione hanno reso possibile di poter 
parlare di nuove condizioni cliniche come la morte cerebrale
75. Quest’ultima ha 
una descrizione sintomatica simile a una situazione clinica che venne definita in 
Francia nel 1959, quando due neurologi francesi, Mollaret e Goulon, coniarono il 
termine di coma depassé
76
 per descrivere uno stato oltre al coma profondo
77
, 
caratterizzato dalla perdita di attività cerebrale e dalla dipendenza totale del 
paziente ai macchinari di assistenza strumentale. Si tratta di una condizione di 
“coma irreversibile”, con altrettanta irreversibilità della perdita delle capacità 
respiratorie
78. L’accertamento di “irreversibilità” viene stabilito verificando 
l’entità e l’estensione della causa che ha provocato la sospensione delle funzioni 
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 Op. cit., Defanti, Soglie, p. 100 e Singer, Ripensare alla vita, p. 55. 
74
 Cfr. Lamb, Il confine della vita, Morte cerebrale ed etica dei trapianti. Il Mulino, Bologna 1987 
p. 80. 
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 Fino agli anni cinquanta la cessazione di polso e di respirazione erano i criteri più usuali per 
definire un soggetto deceduto; ci si riferiva alla cosiddetta “morte cardiorespiratoria”. 
Affronteremo l’argomento in maniera più dettagliata nel prossimo paragrafo. Op. cit., Lamb, Il 
confine della vita., pp.19-44. 
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 La definizione di coma dépassé ebbe una maggior presa in ambiente francese; nei pazienti erano 
osservabili i sintomi di: incapacità di respirazione autonoma e di risposta a stimoli esterni, ma non 
solo, l’esteso danno cerebrale che coinvolgeva sia le zone del cervello più superficiali che quelle 
più profonde portava a una prognosi cardiaca di pochi giorni nella migliore delle ipotesi. Op. cit., 
Lamb, Il confine della vita, cit., pp. 25-26. 
77
 Con “coma” si intende la completa perdita di coscienza e di vigilanza. La corteccia cerebrale di 
questi pazienti è integra, ma non presenta margini di funzionamento in quanto disattivata. Il 
soggetto appare come se fosse “addormentato”. Si tratta di uno stato caratterizzato dall’assoluta 
perdita di motilità spontanea, ossia l’incapacità di modificare da parte dell’organismo la propria 
posizione rispetto allo spazio circostante. Vi è una totale incapacità di risposta a stimoli esterni, ad 
esempio uditivi. In base alla sintomatologia si distinguono quattro gradi di coma. 1) semplice, 
stato patologico di sonnolenza, 2) vigile, attraverso stimolazioni energiche si può provocare un 
recupero parziale di coscienza, 3) poco profondo, caratterizzato da torpore e presenza di ordinari 
riflessi, 4) profondo, nessuna presenza di riflessi, funzioni respiratorie e circolatorie compromesse. 
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79. Dobbiamo l’introduzione del termine “morte cerebrale” alla 
pubblicazione di un rapporto di un “Comitato ad hoc della Harvard Medical 
School”80 uscito sul “Journal of the American Medical Association” nell’agosto 
1968. Dal rapporto emerge che con “morte cerebrale” si intende la perdita 
permanente di tutte le funzioni cerebrali, dalla coscienza ai riflessi del tronco 
encefalico. Nel rapporto di Harvard si legge che deve essere dimostrata la non 
recettività e non responsività, l’assenza di movimenti e respirazione spontanei e 
l’assenza di riflessi. Al termine della fase di osservazione, trascorse cioè 24 ore, 
doveva essere effettuato un secondo esame clinico a conferma di quanto stabilito 
nella prima diagnosi; nel caso in cui non fossero state registrate modifiche nello 
stato del paziente, e solo dopo aver escluso sia la possibilità di ipotermia che di 
intossicazione da farmaci, i medici potevano procedere alla dichiarazione di morte 
                                                 
79
 Op. cit., Lecaldano, Bioetica. Le scelte morali, p. 89.  
80
 La commissione di Harvard era composta da tredici membri, dieci medici di diverse 
specializzazioni, un neurologo, un neurochirurgo e un chirurgo dei trapianti; uniti a un giurista, 
uno storico e un teologo. Op. cit., Defanti, Soglie, p. 90.  
La commissione della facoltà Medica di Harvard incaricata di vagliare la definizione di morte 
cerebrale venne instituita a circa un mese di distanza dal primo trapianto cardiaco effettuato. La 
motivazione per cui questa commissione venne creata era quello di riesaminare la definizione di 
morte, perché “non c’è ospedale di una certa importanza che non abbia pazienti in attesa di 
donatori adatti”come si legge in una lettera tra il presidente della commissione sull’etica della 
sperimentazione sugli esseri umani di Harvard, Henry Beecher e il preside della facoltà di 
medicina Robert Ebert. Op. cit., Singer, Ripensare alla vita, p. 40. 
La prima stesura della relazione della commissione esprime in maniera estremamente diretta i 
propri obiettivi, leggiamo Il nostro principale obiettivo è quello di definire il coma irreversibile 
come nuovo criterio per accertare la morte. La necessità di una definizione si impone per due 
ragioni: 1. Il miglioramento delle misure di rianimazione e di prolungamento della vita ha 
prodotto un impegno sempre maggiore per salvare le persone affette da lesioni disperatamente 
gravi. A volte questi sforzi hanno un successo solo parziale e quello che ci troviamo dinanzi è un 
individuo il cui cuore continua a battere, pur in presenza di un cervello irreversibilmente 
danneggiato. Il peso di questa situazione è enorme non solo per i pazienti, ormai 
permanentemente privi dell’intelletto, ma anche per le loro famiglie, per gli ospedali e per tutti 
coloro che hanno bisogno dei letti di ospedale già occupati da pazienti in coma. 2. L’uso di criteri 
obsoleti per la definizione della morte può ingenerare controversie nel reperimento degli organi 
per i trapianti. Cfr. A Definition of Irreversible Coma. Report of the Ad Hoc Committee of the 
Harvard Medical School to Examine the Definition of Brain death, in “Journal of the american 
Medical Association” 205, 1968. Un esame dettagliato del rapporto di Harvard, insieme alle 
critiche ad esso rivolte è contenuto in R. Barbaro, P. Becchi, P. Donadoni, Prospettive Bioetiche di 
fine vita, p. 18-31. La stesura verrà in seguito modificata seguendo un profilo più diplomatico. Op. 
cit., Singer, Ripensare alla vita, pp. 41-42. 
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cerebrale. Dal rapporto emerge che l’elemento fondamentale della morte cerebrale 
è la totale compromissione del tronco cerebrale. Nella parte superiore, il tronco 
contiene i centri responsabili della generazione della consapevolezza 
dell’individuo, mentre nella parte inferiore ha sede il centro della respirazione81. 
La causa più frequente di “distruzione del tronco” è l’aumento della pressione 
endocranica
82
. I risultati forniti dagli esami che accertano la diagnosi di morte 
cerebrale sono: l’elettroencefalogramma piatto e, come criterio di fronte a casi più 
dubbi, la mancanza di flusso sanguigno nell’encefalo. La perdita delle funzioni 
del tronco cerebrale provoca l’assenza di motilità spontanea, di respiro autonomo, 
l’ostruzione delle vie d’accesso degli stimoli provenienti dall’esterno e 
conseguentemente delle eventuali risposte motorie che questi provocherebbero. La 
respirazione deve essere mantenuta artificialmente attraverso l’impiego di un 
respiratore meccanico, mentre l’attività cardiaca si mantiene spontaneamente con 
il persistere in modo adeguato e costante del respiro. Ai pazienti riversi in questa 
condizione, i medici procedono al controllo della temperatura termica corporea
83
 e 
alla regolazione, tramite l’impiego di specifici farmaci, dell’ormone antidiuretico, 
che in una condizione normale dovrebbe essere controllato dall’ipofisi e che, 
altrimenti, causerebbe la disidratazione dell’intero organismo. Il corpo di questi 
pazienti perde la capacità di funzionare come “un tutto integrato”. Per quanto 
singolarmente le varie funzioni corporee possano essere sostituite artificialmente, 
il fatto che il corpo umano lavori come un “tutto unito” non può essere 
                                                 
81
 Op. cit., Lamb, Il confine della vita, p. 26. 
82
 L’aumento della pressione esistente nella cavità dell’encefalo e degli spazi che comunicano con 
esso. La causa è attribuibile a: tumori, malattie oppure si tratta di una causa idiopatica non 
provocata da cagioni esterne.  
83
 I centri per la regolazione della temperatura sono localizzati nell’ipotalamo, e il loro controllo è 
mediato dal tronco cerebrale soggiacente. Op. cit., Lamb, Il confine della vita, p. 74. 
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rimpiazzato in alcun modo
84. Lo stesso Korein pone l’accento sull’insostituibilità 
di questa caratteristica. Scrive a tal proposito: 
 
Tutti gli organi sono virtualmente sostituibili nell’uomo, con la sola 
eccezione del cervello. Il cuore può essere sostituito da una pompa, i reni da 
un’idonea unità di dialisi, le ghiandole endocrine da una terapia ormonale 
sostitutiva, e così via. Un arto può essere artificiale, ma quando si giunge alle 
cellule neuronali che comprendono il sistema nervoso centrale, queste hanno un 
numero fisso, quello che aveva l’individuo alla nascita, e non si riproducono più. 
Un neurone può crescere aumentando arborizzazione e connessioni dendritiche e 
il corpo cellulare può sostenere la crescita di un assone reciso, ma se il corpo 
cellulare è distrutto, l’evento è irreversibile. Per le sue funzioni, il cervello 
dipende dai suoi neuroni, come l’organismo dipende dal cervello. Se il cervello 
viene irreversibilmente distrutto anche il sistema critico viene distrutto, ed anche 
se tutti gli altri sistemi vengono mantenuti in funzione in un qualsiasi modo, è 
l’organismo come entità individuale funzionante che non esiste più.85 
 
Per Korein “morte cerebrale” e “morte dell’individuo” sono da considerare 
sinonimi
86
. Un paziente cui viene riconosciuta la diagnosi di morte cerebrale
87
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 Op. cit., Lecaldano, Bioetica. Le scelte morali, p. 147. 
85
 Cfr. J. Korein, The problem of brain death, in “Annals of the New York Academy of Science” 
315, 1978, p. 21. 
86
 Op. cit., Lamb, Il confine della vita, p. 43. 
87
 Ricapitolando i criteri che una diagnosi di morte cerebrale deve soddisfare, sono: a) la causa del 
danno deve essere una lesione endocranica conosciuta e irrimediabile; b) il quadro clinico deve 
comprendere: assenza di movimenti spontanei, assenza di respirazione, assenza dei riflessi mediati 
dal tronco encefalico; c) detti segni clinici devono permanere per almeno dodici ore. Circa quanto 
enunciato da due neurochirurghi, Anavankot Mohandas e Shelley Nien-Chun Chou, i quali 





. La funzione del tronco cerebrale non è isolatamente 
quella di mantenere inalterate alcune delle funzioni vegetative dell’organismo; 
con la sua “morte” viene a mancare quel collegamento fondamentale che rende il 
corpo umano unito e completo. La perdita delle funzioni del tronco cerebrale 
implica la cessazione irreversibile delle funzioni del cervello nel suo complesso; 
perciò si può parlare di “morte della persona”. Le caratteristiche che vengono 
associate alla personalità di un soggetto: la coscienza, la cognizione e il 
linguaggio, non ci sono più. 
 
Una situazione drammatica che potrebbe essere confusa con lo stato 
vegetativo permanente, di cui parleremo a breve, è quella degli individui “locked-
in”. Si tratta della presunta “sindrome del chiuso dentro”. La consapevolezza del 
paziente è conservata, ma egli è impossibilitato nel compiere movimenti e nel 
parlare, a causa della paralisi dei muscoli corrispondenti a tali funzioni. Tutto ciò 
è dovuto all’interruzione delle vie efferenti, in altre parole delle vie motorie che 
scendono dagli emisferi cerebrali fino ai motoneuroni (bulbari e spinali) e che 
innervano direttamente i muscoli periferici
89
. Causa di questa condizione clinica è 
una lesione ischemica del tronco encefalico; la quale raramente, può rappresentare 
la fase terminale evolutiva di alcune malattie del sistema nervoso periferico, ad 
esempio la sclerosi laterale amiotrofica
90
(SLA). La causa principale del 
fraintendimento con lo SV avviene di solito a seguito di un’indagine superficiale 
                                                 
88
 In seguito a quanto espresso dal Comitato Nazionale per la Bioetica nel 1991. “Il concetto di 
morte è definito dalla perdita totale e irreversibile della capacità dell’organismo di mantenere 
autonomamente la propria unità funzionale”. 
Documento del CNB. www.governo.it/bioetica/pdf/2.pdf. 
89
 Si parla dunque di de-afferentazione. 
90
 Op. cit., Lecaldano, Bioetica. Le scelte morali, p. 176. 
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riguardo la mancanza di risposta a stimoli ambientali. Posteriormente alla 
diagnosi di sindrome locked-in, può essere realizzato un “linguaggio speciale” 
costruito da un codice concordato basato sulla risposta del soggetto a 
sollecitazioni esterne con l’apertura e chiusura, oppure il movimento verso l’alto e 
verso il basso, degli occhi. I soggetti colpiti mantengono, in linea di massima, 
vigilanza e coscienza: riescono a controllare la respirazione autonoma, il 
movimento oculare e delle palpebre; ciò nonostante non sono in grado di muovere 
gli arti, di deglutire, di masticare e di parlare. Quindi, anche se la comunicazione 
con l’esterno presenta grandi margini di difficoltà il soggetto, nonostante le 
lesioni, è cosciente
91, a differenza dell’individuo in SVP.  
 
Diversamente con stato di minima coscienza s’intende una situazione 
successiva a gravi cerebrolesioni in cui i pazienti colpiti manifestano segni 
inconsistenti ma individuabili della coscienza di se stessi e dell’ambiente 
circostante. Con il termine “gravi cerebrolesioni” ci si riferisce principalmente a 
eventi traumatici diffusi e a lesioni assonali. S’includono altresì lesioni di natura 
non traumatica come emorragia subaracnoidea
92
, emorragia intercerebrale 
spontanea, anossia
93
, ictus, che spesso comportano lesioni focali del tronco 
cerebrale, in particolare nei nuclei legati al sistema reticolare attivatore, che in 
condizione “sana” dovrebbe attivarsi a ogni stimolazione sensoriale ed eccitare la 
corteccia. Il paziente riverso in questo stato apre gli occhi e, se stimolato, segue 
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 Cfr. Carlo Alberto Defanti, Morte cerebrale e coma, in Enciclopedia della scienza e della 
tecnica, Treccani, 2007. 
92
 L’emorragia sub aracnoidea può manifestarsi in maniera spontanea oppure a seguito di un 
trauma cranico o della rottura di un aneurisma cerebrale. Si manifesta con un versamento di 
sangue delle tre membrane che circondano, rivestono e proteggono il cervello (aracnoide e pia 
madre). 
93
 Con “anossia” s’intende un’insufficienza di rifornimento di ossigeno. 
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uno stimolo visivo. Sempre in seguito a stimolazioni, fornisce risposte 
intenzionali come stringere/chiudere la mano oppure muovere un dito. 
Generalmente ci troviamo di fronte a soggetti che non riescono a parlare, o 
almeno, anche se emettono dei suoni, questi ultimi sono del tutto privi di 
significato, difficilmente comprensibili. Tra le capacità che possono essere 
riacquisite, vi è la deglutizione
94. Il termine “stato di minima coscienza” è stato 
coniato per identificare una categoria di pazienti che non hanno recuperato la 
capacità di eseguire semplici ordini in modo costante; ciò nonostante sono in 
grado di elaborare risposte semplici, differenti, a seguito di stimoli esterni. Si 
tratta di decisioni o manifestazioni cognitive contraddistinte dalla brevità dovuta 
alla facilità dei pazienti nel perdere precocemente l’attenzione e la concentrazione. 
Lo stato di minima coscienza può presentarsi o a seguito del coma e porsi come 
possibilità alternativa allo stato vegetativo, oppure può rappresentare l’evoluzione 
verso quest’ultimo95.  
 
In seguito agli sviluppi della moderna terapia intensiva, è entrata nel 
quotidiano del nostro linguaggio l’espressione stato vegetativo permanente96.  
Le condizioni in precedenza descritte non vanno confuse con questo stato. In 
quest’ultimo il danno cerebrale è “limitato” sostanzialmente agli emisferi 
cerebrali. È risparmiato dalla lesione il tronco cerebrale e per questa ragione la 
respirazione autonoma resta conservata. Se con “morte cerebrale” si intende “la 
dipartita di tutto il cervello”, con SVP ci si riferisce alla cosiddetta “morte 
                                                 
94
 Cfr. Enciclopedia Treccani. http://www.treccani.it/enciclopedia. 
95
 Cfr. Glossario del Ministero della Salute. “Stati vegetativi e di minima coscienza”. 
96
 Il termine “Persistent Vegetative State” è stato coniato dal neurochirurgo scozzese Bryan Jennet 
e dal neurologo americano Fred Plum nel 1972. Op. cit., Defanti, Soglie, p. 101. 
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corticale”. Con questo termine si indica la distruzione della corteccia cerebrale in 
generale. Da cosa è provocata? Una grave asfissia o l’arresto cardiaco prolungato 
possono causare la totale degenerazione della corteccia cerebrale; questo perché i 
neuroni corticali, a differenza di quelli del tronco cerebrale, sono maggiormente 
sensibili alla protratta mancanza di ossigeno
97
. I pazienti riversi in stato vegetativo 
permanente non mostrano alcun segno di autoconsapevolezza, né riescono a 
fornire risposte dirette se opportunamente stimolati
98
. Gli occhi non seguono 
stimoli visivi; tuttavia vengono aperti e chiusi: è, infatti, presente movimento sia 
oculare che delle palpebre. L’individuo esibisce un’attività spontanea, 
rudimentale, stereotipata, non finalistica, localizzata prevalentemente al viso:
99
 
smorfie, digrignamento dei denti, urla, sbadigli, movimenti di masticazione e di 
deglutizione
100
. Per quanto concerne la comunicazione, il soggetto non riesce a 
parlare, la vocalizzazione, se presente, consiste di suoni incomprensibili
101
. 
L’attività motoria degli arti è limitata, in taluni casi, a movimenti di retroazione 
come risposta a stimoli dolorosi. Manca del tutto l’attività gestuale102. Le funzioni 
vitali autonome come respirazione, circolazione sanguigna, funzionalità renale e 
temperatura corporea, sono conservate all’interno di un quadro clinico piuttosto 
normale. Non è necessario in questa circostanza il supporto artificiale che le 
sostituisca; dato il permanere dell’attività del tronco cerebrale. Quali sono le 
cause dello stato vegetativo permanente? Molte delle cause sono simili e 




 Ivi, p. 27. 
99
 Cfr. Enciclopedia Treccani. http://www.treccani.it/enciclopedia. 
100
 Masticazione e deglutizione, sebbene presenti, raramente mantengono una normale attività; 
spesso presentano disfunzioni. Per questa ragione diventa necessario l’apporto di un sondino naso-
gastrico (ovvero un tubino introdotto in una radice, attraverso la faringe, l’esofago e dentro lo 
stomaco) sostitutivo della normale nutrizione, per evitare il rischio che il paziente incorra nel 
pericolo di “soffocare” a causa del cibo. Cfr. www.governo.it/bioetica/pdf/2.pdf. 
101
 Cfr. www.governo.it/bioetica/pdf/2.pdf. 
102
 Cfr. Portale di Bioetica. Definizione di Stato Vegetativo. www.portaledibioetica.it. 
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riscontrabili anche nel coma, che di fatto comunemente precede lo SVP. Tra le 
cagioni più frequenti ve ne sono alcune di tipo traumatico: rientra in questa 
tipologia un insulto acuto e diffuso dell’encefalo. Altre cause possono essere: di 
tipo ipossico-ischemico, emorragie, encefaliti o intossicazioni. Conseguentemente 
al danno sopraggiunge un periodo di coma, dopo di che si dice che il paziente “si 
sveglia”, nel senso che apre gli occhi, mostra segni di vigilanza, ma non presenta 
alcun grado di consapevolezza.  
Malformazioni, per esempio l’anencefalia, oppure malattie cronico-progressive 
come l’Alzheimer, possono produrre lo stesso quadro clinico senza che sia 
preceduto da una fase di coma.  
La “distruzione” della corteccia cerebrale “blocca” il percorso dello stimolo 
nervoso che non riesce a giungere nella sede prestabilita, impedendo così il 
generarsi di una “sensazione”.103 Non riuscendo a giungere nella corteccia può 
accadere che l’impulso nervoso si fermi nelle aree sottocorticali generando, 
quindi, un’attività riflessa che non va fraintesa con una qualche risposta cosciente 
o volontaria del soggetto. Una diagnosi completa di stato vegetativo permanente è 
molto complessa da elaborare e può richiedere numerose settimane di 
osservazione clinica e d’indagini diagnostiche104. Dal punto di vista semantico si 
viene a creare una distinzione formale tra stato vegetativo persistente e stato 
vegetativo permanente; il primo indica una condizione che può essere transitoria e 
che assume tale denominazione trascorsi trenta giorni di coma, mentre la seconda 
indica lo stato vegetativo irreversibile; si tratta cioè non di una diagnosi, ma di 
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 Op. cit., Lecaldano, Bioetica. Le scelte morali, p. 175. 
104
 Gli esami diagnostici possono essere effettuati con l’impiego della risonanza magnetica 
cerebrale e dell’elettroencefalogramma. 
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una vera e propria prognosi di non reversibilità
105
. Tuttavia, come affermato, si 
tratta di una distinzione prettamente formale; la questione sulla prognosi 
d’irreversibilità è ancora piuttosto dibattuta. Sebbene non vi siano certezze 
scientifiche, dai dati emersi dai vari casi clinici, si evince che i pazienti che hanno 
subìto un trauma cranio encefalico, rispetto a coloro che sono stati colpiti da ictus, 
hanno maggiori probabilità di recupero e la prognosi, a parità di condizioni, si 
rivela in genere migliore per i bambini. In seguito ad un trauma, di fronte a un 
paziente in coma è difficile stabilire se questi riacquisterà  coscienza o se scivolerà 
nello SVP. Se l’origine del danno è traumatica le conoscenze, dedotte 
dall’esperienza, permettono di pronunciarsi in merito a un recupero di coscienza 
molto improbabile dopo sei mesi, e assolutamente insolito dopo dodici mesi dal 
tragico evento. La situazione è ben peggiore se insorta per cause non traumatiche; 
è straordinario il recupero dopo tre mesi e del tutto singolare dopo sei mesi
106
. Si 
può osservare che qualora queste soglie temporali siano superate, può esservi una 
seppur rarissima “ripresa”, ma il soggetto non riacquisterà mai le “normali” 
condizioni precedenti al danno e manterrà delle gravi disabilità funzionali e 
cognitive. Anche se quella di SVP è una diagnosi clinica che ha carattere 
probabilistico e non pretende di assumere il valore di certezza assoluta,
107
 il 
mantenimento di alcune delle funzioni vitali come la respirazione autonoma 
genera non poche diatribe morali riguardo lo SVP; questo probabilmente perché il 
vedere un paziente che respira senza il bisogno di macchinari preposti, induce a 
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 Op. cit., Lecaldano, Bioetica. Le scelte morali, p. 174. 
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 Ivi, p. 175. 
107
 Cfr. Sergio Bartolommei, Sul diritto di essere lasciati andare (e il dovere di riuscirci). Lo stato 
vegetativo permanente e l’etica di fine vita. In Matteo Galletti, Silvia Zullo, La vita prima della 




porre maggiormente l’accento sulle speranze di guarigione piuttosto che sul grave 
problema dell’irreversibilità della situazione. Non è solo questo il punto su cui si 
focalizza la riflessione morale, che pone l’attenzione anche su altre innumerevoli 























2.1.1 Una nuova definizione di morte. 
 
È doveroso, giunti a questo punto della trattazione, compiere un breve 
excursus sull’evoluzione del concetto di “morte”. Tradizionalmente l’idea della 
morte
108
 rimandava a un dato naturale; era vista come un evento che in un istante 
poneva fine al corso della vita di un individuo
109
. Il concetto di morte 
cardiorespiratoria era dominante, la cessazione del polso e della respirazione 
erano considerati dei criteri validi di accertamento
110
. Oggi il morire non equivale 
più a “un attimo in cui tutto termina”, ma piuttosto si riconosce la morte come un 
processo che perdura in un tempo più o meno ampio e che, quindi, non nasce e si 
sviluppa tutto in un momento, ma coinvolge varie fasi di cambiamento, così “La 
morte non viene più vista come un termine naturale e inevitabile della vita […], 
ma come un nemico da combattere.”111 Tutto questo perché? La causa va 
riscontrata nell’introduzione delle tecniche di rianimazione che permettono di 
“risuscitare”,112 oppure “far ritornare dalla morte”, cioè di riattivare le funzioni 
vitali di un organismo. Indubbiamente queste tecniche hanno avuto e possiedono 
tuttora una grande valenza positiva poiché permettono di salvare e restituire alla 
vita numerose persone che in passato sarebbero semplicemente decedute senza 
speranze alternative. Tuttavia le metodiche rianimatorie possono in taluni casi 
comportare degli imprevisti che possono portare a situazioni del tutto differenti 
                                                 
108
 Secondo la definizione classica, la morte è la cessazione della vita; cessazione dell’esistenza; 
definita dai medici come arresto totale della circolazione del sangue e come cessazione 
conseguente delle funzioni animali e vitali, respirazione, pulsazione ecc. Cfr. Peter Singer, 
Ripensare la vita, Il Saggiatore, Bologna, p. 38. 
109
 Cfr. Maurizio Mori, Manuale di bioetica. Verso una civiltà biomedica secolarizzata, Le 
Lettere, Firenze, 2011, p. 284. 
110
 Op. cit., Lamb, Il confine della vita, p. 44. 
111
 Ivi, p. 21. 
112
 Si giustifica l’uso del verbo “risuscitare”, in merito alla traduzione inglese del termine 
“rianimazione” in “resuscitation”. Ivi, p. 285. 
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rispetto a un immediato recupero delle normali funzioni vitali
113
. Ci riferiamo alle 
varie condizioni analizzate nel paragrafo precedente. Prima dell’epoca moderna e 
della crescita della medicina, tutta questa discussione sulla morte semplicemente 
non esisteva. Oggi, una definizione di morte, per essere accettata, deve contenere 
due condizioni basilari: la determinatezza, in altre parole la situazione deve essere 
ben definita e non ambigua e l’irreversibilità, la totale funzionalità dell’organismo 
deve essersi dissolta e deve essere stabilito che in alcun modo potrà essere 
recuperata
114. Nel XVIII secolo tra i medici era diffusa l’idea per cui un corpo si 
potesse ritenere realmente deceduto solamente in seguito all’inizio del decorso di 
putrefazione, seguita dalla completa dissoluzione dell’organizzazione vitale115, 
ovvero quella che veniva denominata “morte biologica”. In quegli anni vi erano 
meno conoscenze e le difficoltà per riconoscere i segni della morte erano più 
elevate.  
In letteratura troviamo numerose ed eterogenee “prove” che venivano 
effettuate sui cadaveri: si sottoponeva ad un’osservazione  di almeno tre giorni 
prima di provvedere alla sepoltura, si attaccavano dei campanelli ai piedi dei corpi 
in modo da segnalare ogni possibile movimento; addirittura ai corpi seppelliti 
veniva legata al polso una cordicella, collegata a una campanella che rimaneva 
all’esterno, cosicché se il deceduto si fosse risvegliato avrebbe potuto segnalare 
l’evento, evitando così di morire soffocato. Come ha scritto un celebre medico 
anatomico danese, J.B. Winslow nel 1740, a conferma di quanto detto riguardo al 
concetto di morte biologica:  
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 Op. cit., Defanti, Soglie, p. 81. 
114
 Cfr. Elvio Baccarini, Bioetica. Analisi filosofiche liberali, Trauben, Torino, 2002, p. 173. 
115
 Op. cit., Mori, Manuale di bioetica, p. 285. 
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“La morte è certa, ed è incerta: è certa perché è inevitabile; ed è incerta 
perché non si è sempre sicuri che chi si creda morto, veramente lo sia
116”  
 
La morte allora era certa poiché vi erano minori, se non nulle, possibilità di 
evitarla, ed era per questo considerata parte del naturale decorso di un essere 
vivente. La “paura” o piuttosto il “disagio” che generava la morte era causato 
dall’incapacità per mancanza di conoscenze e di strumentazioni tecniche, di 
accertarla in modo inequivocabile. Oggi per esempio possiamo avvalerci 
dell’utilizzo dell’encefalogramma, mentre in passato ciò non era possibile. Il 
problema più diffuso era generato dalla possibilità di ritenere deceduto un 
individuo che in realtà fosse ancora vivo. Con l’avanzare delle conoscenze dal 
XIX secolo si è diffuso il pensiero che vede il corpo come una “totalità organica” 
le cui parti sono coordinate e governate da un sistema critico necessario a 
mantenere inalterata questa integrazione. Per accertarsi che un corpo sia deceduto, 
non è più necessaria la totale dissoluzione fisica del corpo, bensì è sufficiente che 
questo smetta di funzionare “come un tutto”.117 L’essere umano come “insieme 
totalmente integrato” è costituito da tre grandi organi che sono: il cervello, i 
polmoni e il cuore. Questi organi sono strettamente collegati, tant’è che la 
dissoluzione di uno, senza strumenti vicarianti, provocherebbe la cessazione 
dell’attività degli altri due. Con la definizione di “morte cardiaca” si pensava che 
nel momento in cui il cuore avesse smesso di battere il sangue avrebbe sospeso la 
circolazione e questo avrebbe provocato la disintegrazione della coordinazione dei 
tre organi principali. La morte cardiaca era considerata un chiaro segno di 
                                                 
116
 La traduzione cui ci si riferisce è del 1767. Op. cit., Defanti, Soglie, p. 45. 
117
 Op. cit., Mori, Manuale di bioetica, p. 285. 
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decesso, poiché generava il venir meno dell’organismo umano come “un tutto 
totalmente congiunto”.118 Questa concezione rimase in auge fino all’avvento delle 
tecniche di rianimazione, le quali, permettendo di “riattivare” il cuore, fecero 




Oggi l’esperienza ci insegna che individui che hanno smesso di respirare e il 
cui cuore ha smesso di funzionare possono continuare a vivere grazie alla 
riattivazione artificiale delle funzioni degli organi (cuore e polmoni).  
Arrivati a questo punto, a chi o a cosa va attribuita la responsabilità della 
dissoluzione dell’unità del corpo umano? Il nuovo candidato sembrerebbe essere 
il cervello, come attestano le nuove definizioni di “morte celebrale” e “corticale”. 
Questa differente concezione porta con sé non poche difficoltà, poiché il cervello 
è un organo complicato, non solo perché composto dall’unione di differenti 
organi, ma soprattutto perché non si possiede ancora una conoscenza completa 
delle sue funzioni e molti meccanismi che gli competono restano sconosciuti. 
Ulteriore problema concernente il cervello riguarda la modifica della definizione 
di morte a seconda di quali aree sono coinvolte nel danno
120
.  
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 Nel 1981 un neurologo statunitense Bernat e due colleghi Curnet e Gert, svilupparono una 
teoria secondo cui: l’encefalo ( intese tutte le strutture presenti nella scatola cranica, incluso il 
tronco encefalico) forma il sistema critico del corpo e garantisce il funzionamento dell’organismo 
come un “tutto”. Quando cessano le funzioni dell’encefalo, l’organismo come un “tutto” cessa di 
esistere e la condizione di assenza di tutte le funzioni neurologiche è di per sé la morte del 
paziente. Cfr. J.L. Bernat, On the definition and criterion of Death, in “Annals of Internal 
Medicine”, 94, 1981.  
119
 Op. cit., Mori, Manuale di Bioetica, p. 287. 
120
 La corteccia cerebrale ubicata nelle regioni superiori del cervello è sede del controllo dei 
movimenti della capacità di parlare, ma in particolare delle funzioni intellettuali superiori, cioè del 
contenuto della coscienza (pensiero, memoria, sentimenti). Il tronco cerebrale, invece, situato nelle 
regioni inferiori permette di regolare la funzione respiratoria e le altre funzioni vegetative 
spontanee. Op. cit., Lamb, Il confine della vita, p. 80. 
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Differenti autori si sono espressi diversamente riguardo alla definizione di 
morte, ponendo l’accento, ancora una volta, sull’indeterminatezza del concetto. 
Per David Lamb la morte di un individuo si manifesta nel momento in cui il 
tronco cerebrale cessa la sua attività. Questo provoca l’interruzione della 
respirazione spontanea che, come conseguenza diretta, provoca la cessazione delle 
funzioni cardio-vascolari spontanee e inevitabilmente la perdita di coscienza
121
. 
Per Lamb tale definizione soddisfa anche la condizione di determinatezza, 
considerando la mancanza di respirazione autonoma una realtà facilmente 
constatabile. Diversamente Peter Singer propone tre argomenti contrari al fatto 
che la dichiarazione di morte cerebrale possa essere considerata soddisfacente ed 
esaustiva. Il primo argomento riguarda i bambini anencefalici
122
. Se si 
considerasse la morte del cervello come unico criterio di decesso quale soluzione 
si potrebbe individuare per coloro che un cervello non l’hanno mai avuto?123 
Come secondo argomento Singer afferma che le funzioni vitali per mantenere 
complessivamente attivo l’organismo possano essere sostituite artificialmente, 
vicariando la normale attività. Infine il terzo argomento, tratta l’indefinitezza del 
concetto di morte cerebrale, affermando che esso è ancora estraneo all’interno del 
linguaggio comune. Per Singer la definizione di morte cerebrale viene accettata 
per questioni di ordine pratico: la riduzione delle spese sanitarie e la maggiore 
disponibilità di organi per effettuare trapianti. Egli ritiene che a seguito 
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 Ivi, pp. 88-89. 
122
 Alcuni bambini nascono privi di buona parte del cervello. Possiedono solo il tronco cerebrale. 
La loro condizione è nota sotto il nome di “anencefalia”, termine che deriva dal greco ἀ privativo e 
ἐγκέϕαλος cervello. Nei neonati affetti da questa malformazione, manca la parte superiore del 
cranio; sostituita da uno strato di pelle. I bambini anencefalici non acquisteranno mai coscienza; il 
fatto di possedere un tronco cerebrale, spesso malformato oppure mal funzionate, gli permette di 
sopravvivere per lunghi periodi solo se sottoposti ad ampie cure intensive. Op. cit., Singer, 
Ripensare la vita, pp. 54-55. 
123
 Ivi, p. 35. 
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dell’irreversibile perdita di coscienza dell’individuo ci si senta autorizzati ad agire 
senza porsi il minimo dubbio di arrecare danno al soggetto. Singer afferma che 
sarebbe più onesto da parte dei “difensori” del concetto di morte cerebrale, come 
criterio esaustivo di decesso, premettere anticipatamente di orientarsi verso 
un’etica riguardante la “qualità della vita” rispetto al tradizionale orientamento 
che difende la “sacralità della vita” sempre e comunque. La definizione di morte 
riguarda un ambito profondamente dibattuto in cui è difficile individuare una 
risposta certa, non più suscettibile di obiezioni, alle numerose questioni che ogni 
giorno fioriscono. Uno dei problemi che scuote maggiormente gli animi è quello 
che sorge di fronte ad individui la cui corteccia cerebrale ha cessato di funzionare 
ma che, ciononostante riescono a respirare autonomamente. È qui che alcuni 
ritengono la perdita degli attributi cognitivi che facevano di quell’individuo una 
data persona differente nel suo genere una condizione sufficiente a dichiarare 
quell’individuo deceduto; mentre altri muovono obiezioni chiamando in causa i 
casi di bambini anenfalici e i casi di demenza. Essi “invocano” una definizione di 
morte priva di ambiguità. Engelhardt mette in luce due problemi sollevati dalla 
definizione di morte: 1) qual è la morte che si vuole identificare? 2) dove è situata 
la vita di una persona? Per rispondere al primo interrogativo Engelhardt si avvale 
della distinzione tra morte biologica e morte della persona. “Persona” ed “essere 
umano”, per l’autore, non si identificano completamente. L’aspetto che deve 
interessare all’interno della trattazione bioetica è la “persona” intesa come 
soggetto attivo all’interno di una società morale. Dice Engelhardt: “non sempre 
vita biologica e vita personale corrispondono perfettamente e di per sé la vita 
umana biologica ha poco valore.” Per quanto concerne il secondo interrogativo 
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Engelhardt si avvale delle conoscenze che individuano nella corteccia cerebrale la 
sede dei contenuti della coscienza, quindi le strutture che fanno di una persona un 
agente morale
124
. Riguardo alla definizione di morte sarà utile seguire il percorso 
intrapreso da Engelhardt: è, infatti, utile distinguere tra morte della persona e 
decesso del corpo. È il soggetto morale, citando l’autore “il depositario primario 
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 Op. cit., Baccarini, Bioetica. Analisi filosofiche liberali, pp. 179-180-181. 
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2.1.2 Effetti della definizione di “morte cerebrale” in ambito legislativo. 
 
La definizione di “morte cerebrale” proposta dalla Commissione di Harvard 
ebbe un ampio successo. Nel 1981 la Commissione presidenziale degli Stati 
Uniti
125
 riesaminò la definizione sia per lo studio degli aspetti medico-scientifici 
che per quelli etico-comportamentali; al termine di questo lavoro pubblicò un 
rapporto finale dal titolo Definition of Death. La Commissione propose a tutti gli 
Stati dell’Unione di adottare la proposta di una Dichiarazione uniforme dell’atto 
di morte, in modo che tutti gli Stati avessero la stessa definizione legale di morte 
(il cosiddetto Uniform Declaration of Death Act , UDDA). Nel testo si legge che  
 
“Un individuo che ha subito la cessazione irreversibile delle funzioni 
respiratoria e circolatoria oppure la cessazione irreversibile di tutte le funzioni 
dell’intero encefalo, incluso il tronco encefalico, è morto. La determinazione di 
morte deve essere eseguita secondo gli standard medici accettati”.126  
 
Anche in Italia, agli inizi degli anni ’90, venne creato un apposito comitato 
consultivo per affrontare le questioni etiche generate dagli sviluppi e dall’aumento 
di conoscenze da parte della scienza e della medicina. Il Comitato Nazionale per 
la Bioetica (CNB) il 25 febbraio 1991 redasse un documento dal titolo 
“Definizione ed accertamento della morte dell’uomo”. I problemi affrontati sono 
tre; riguardano lo sviluppo delle tecniche rianimative e le conseguenze derivate 
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 Cfr. President’s Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical 
and Behavioral Research, Defining Death: Medical, Legal and Ethical Issues in the Definition of 
Death, Washington, D.C. 1981. 
126
 Op. cit., Defanti, Soglie, pp. 103-104, ma anche Singer, Ripensare alla vita, pp. 43-44 e Lamb, 
Il confine della vita, pp. 53-54. 
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dall’introduzione della definizione di morte cerebrale, l’effetto sulle strutture 
sanitarie e sul personale medico e il trapianto di organi. Il Comitato afferma che la 
definizione di morte cerebrale non deve sostituirsi, ma piuttosto affiancare la 
tradizionale definizione di morte cardiaca. Sebbene vi siano molti modi di definire 
il morire: morte clinica, biologica, cardiaca, cerebrale, tronco-encefalica, 
corticale, il momento della morte viene definito in un solo e unico modo, come 
già detto “la perdita totale e irreversibile dell’unitarietà funzionale 
dell’organismo”. In Italia l’accertamento di morte cerebrale viene definito a 
seguito dell’assenza di attività elettrica, rilevata attraverso registrazioni di 30 
minuti ottenute per quattro volte nell’arco delle 12 ore di osservazione previste. 




Come si evince dal documento del CNB non esiste un modello di comportamento 
univoco di tutte le nazioni riguardo la definizione di “morte cerebrale”128. In 
alcune nazioni esistono disposizioni legislative che codificano la morte cerebrale, 
ne stabiliscono i criteri e la fanno equivalere alla morte dell’intero organismo; in 
altre, viene accettata la definizione, ma non esistono disposizioni di legge e la 
diagnosi viene affidata totalmente al parere medico; infine per alcuni paesi la 
definizione di morte cerebrale non viene proprio accettata come definizione di 
morte (ad esempio nei paesi islamici)
129
.   
 




 Diversamente da quanto espresso nel documento dalla Commissione presidenziale degli Stati 
Uniti, nel documento dei Royal Medical Colleges in Gran Bretagna si parlava di morte del tronco 
encefalico e non più di morte dell’intero cervello o morte cerebrale totale. Questa differenziazione 





2.2 La questione della “sacralità della vita” e il problema del “vitalismo”. 
 
Lo SVP solleva numerosi interrogativi, innanzitutto i seguenti: una volta 
stabilito che, senza l’insorgere di incurabili patologie, questi pazienti possono 
essere tenuti in vita per un tempo indefinito, ciò costituisce una ragione 
sufficiente per farlo? Ha senso prolungare la vita umana indipendentemente dalle 
circostanze in cui si svolge? Evitare la morte costituisce un bene anche quando la 
vita è ridotta alla mera funzionalità meccanica e biologica dell’organismo?130 
Fino a che punto accettare per sé un simile prolungamento della vita?E per i 
propri cari? Quando e come eventualmente interrompere questo prolungamento 
artificiale della vita?
131
 È compito della morale cercare di individuare una 
risposta a questi interrogativi. È proprio all’interno di questo ambito che vengono 
distinti vari tipi di “responsabilità” riguardo la decisione di morire per i pazienti in 
SVP. Essa può essere attribuita ad un ordine superiore come Dio o la Natura, 
oppure all’individuo stesso, distinguendo tra una prospettiva vitalistica e una 
qualitativistica. Tratteremo in questo paragrafo del principio della “sacralità della 
vita”, sostenuto dall’indirizzo che attribuisce la responsabilità della vita e della 
morte degli individui a Dio e alla Natura e a seguire analizzeremo la prospettiva 
vitalistica.  
 
Con “sacralità della vita” si intende il rispetto assoluto e incondizionato alla 
vita, con particolare riferimento al naturale sviluppo del processo biologico 
considerato come voluto da Dio (o da un ente superiore). Secondo questa 
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 Op. cit., Bartolommei, La vita prima della fine. Lo stato vegetativo tra etica, religione e diritto, 
cit., p. 28. 
131
 Op. cit., Lecaldano, Bioetica, p. 51. 
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prospettiva il problema di affidare all’individuo di decidere quando e se 
interrompere la propria vita significa attribuire all’uomo un diritto che non gli 
appartiene. Dettare leggi sulla morte riguarderebbe una materia che non ricade 
sotto il dominio dell’uomo stesso.132 Questa dottrina presuppone il fatto che gli 
individui, in quanto persone, rientrino all’interno di un ordine cosmico voluto ed 
attuato da un’entità trascendentale. L’essere umano rientrerebbe all’interno di un 
più definito “disegno divino” in cui la vita umana è vista come un dono finalizzato 
al raggiungimento di un ordine morale preventivamente deciso da Dio o dalla 
Natura, per cui l’uomo non può essere ritenuto libero di scegliere quando porre 
fine alla propria esistenza; anche se vivere potrà indurgli grandi sofferenze.
133
 La 
libertà umana non può travalicare i limiti fissati da Dio; essa è un dono dato 
all’uomo da un’entità superiore ed è per questo che l’uomo non può disporne 
liberamente.
134
 Secondo questa dottrina la vita è sempre sacra e inviolabile.
135
 La 
vita umana è sacra perché depositaria della volontà divina. È a Dio che l’uomo 
deve rendere conto. Sopprimere una vita (umana), significa cancellare un “essere” 
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 Op. cit., Vigna, in Bioetiche in dialogo, cit., pp. 23-24. 
133
 Nel 2007 la Congregazione per la Dottrina della Fede ha dichiarato che “Anche se in stato 
vegetativo permanente, il paziente è una persona con la sua dignità umana fondamentale. […] 
Anche se al paziente che si trovi in questa condizione sono dovute le cure ordinarie e 
proporzionate, che comprendono in linea di principio, la somministrazione di acqua e cibo, anche 
per vie artificiali”, con sono dovute si intende che sono obbligatorie. Non ha interesse né la 
volontà del paziente interessato, né l’eventuale sproporzione tra le cure e le finalità. Il testo 
riprende affermando che “Tale somministrazione è obbligatoria, nella misura in cui e fino a 
quando dimostra di raggiungere la sua finalità propria, cioè di procurare idratazione e nutrimento 
del paziente.” Si legge di seguito “In tal modo si evitandole sofferenze e la morte dovute 
all’indebolimento progressivo dell’organismo e alla disidratazione.” Tratto da “Eutanasia, il 
Vaticano ai vescovi USA: Lo stato vegetativo è una vita da rispettare”, in La Repubblica. 
Cfr. Chiara Lalli, Secondo le mie forze e il mio giudizio, Il Saggiatore, Milano, 2014, p. 133. 
134
 Ivi, pp. 34-35. 
135
 Op. cit., Baccarini, Bioetica. Analisi filosofiche e liberali, p. 183. 
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 L’idea sostanziale è che per la 
persona la vita è un beneficio, indipendentemente dalla sua qualità.
138
  
A questa concezione vengono mosse varie obiezioni. La prima è di tipo 
“anti-essenzialista”. La prospettiva della sacralità e indisponibilità della vita 
stabilisce in astratto quale sia il modo intrinsecamente buono e cattivo di vivere e 
morire. Il problema è di fare della “dignità umana” un’essenza esterna e separata 
dagli interessi individuali dei soggetti coinvolti.
139
 La seconda obiezione è di tipo 
anti-antropocentrico; il problema posto dalla prospettiva della “sacralità della 
vita” è quello di far valere gli esseri umani per il loro solo appartenere alla specie 
umana. Riguardo all’individuo in SVP, l’interesse dei sostenitori della sacralità 
della vita ricade prettamente sull’idea che si tratti di un “essere umano”, senza 
considerare gli interessi personali che potrebbe avere il soggetto riverso in questa 
condizione, senza prendere in esame il “tipo di vita” che l’individuo si troverebbe 
a dover affrontare nella remota possibilità in cui riesca a riprendersi dallo SVP e 
quindi prescindendo da tutte le difficoltà che questa condizione clinica porta con 
sé. L’obiezione riguarda il considerare un soggetto per il semplice dato di fatto di 
essere un “essere umano”140 piuttosto che “persona”.141 La terza e ultima 
obiezione concerne l’argomentazione in difesa di una “morte naturale” per i 
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 Nella Genesi leggiamo: E Dio disse “Facciamo l’uomo a nostra immagine, a nostra 
somiglianza,, e domini sui pesci del mare e sugli uccelli del cielo, sul bestiame, su tutte le bestie 
selvatiche, e su tutti i rettili che strisciano sulla terra”. Dio creò l’uomo a sua immagine; a 
immagine di Dio lo creò; maschio e femmina li creò. Dio li benedisse e disse loro”Siate fecondi e 
moltiplicatevi, riempite la terra; soggiogate e dominate sui pesci del mare e sugli uccelli del cielo 
e su ogni essere vivente, che striscia sulla terra”. 
137
 Op. cit., Singer, Ripensare la vita, p. 174. 
138
 Ivi, p. 80. 
139
 Op. cit., Bartolommei, in La vita prima della fine, p. 36. 
140
 In ambito teologico la distinzione tra “essere umano” e “persona” viene semplicemente negata. 
Op. cit., Engelhardt, Viaggio in Italia, p. 16. 
141
 Ivi, p. 37. 
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pazienti in SVP, quando, in realtà, lo SVP di naturale non ha nulla
142
; si tratta 
piuttosto della conseguenza dell’evoluzione delle tecnologie mediche per la cura e 
il sostegno vitale tese a vicariale alcune funzioni vitali umane. Non si può 
intendere la sospensione delle misure di sostegno vitale come un atto artificiale, 
quando a essere artificiale è tutta la condizione in cui l’individuo si trova; tutto 
l’orizzonte dei pazienti in SVP è frutto delle scelte, innovazioni e concezioni 
umane.
143
 Quando si abbandona un’idea prettamente antropocentrica, che vede 
l’uomo come centro dell’universo per il fatto di essere un “essere umano” creato 
da Dio a sua “immagine e somiglianza” e non per essere una persona unica nel 
suo genere, l’individuo diventa autore delle scelte e del valore attribuito alla 
propria vita. Egli diventa il soggetto responsabile delle proprie scelte. 
Abbracceranno la prospettiva vitalistica coloro i quali decidono di essere tenuti in 
vita indefinitamente, poiché ritengono essere nel loro stesso interesse essere tenuti 
in vita artificialmente, anche se privi di coscienza, il più a lungo possibile. Per i 
vitalisti la prospettiva della morte resta in ogni caso la peggiore alternativa 
possibile, e credono che sia un dovere dei medici utilizzare tutti i mezzi possibili 
per ritardarne l’avvento.144 A parer dei vitalisti, nel caso di individui in SVP, ci 
troveremmo di fronte a soggetti dotati di normali diritti, e tra i vari diritti quello 
alla vita. È per questo che sarebbe moralmente obbligatorio prolungare la loro vita 
indefinitivamente.
145
 Costituiranno una prospettiva qualitativistica coloro che 
privilegiano nel termine “persona” il significato normativo e sottolineano la virtù 
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 Per coerenza chi intende affermare la disponibilità della vita umana da parte di Dio (o della 
Natura) dovrebbe opporsi alle pratiche mediche con cui si continua artificialmente a tenere in vita 
chi sembra chiamato ad una morte naturale. Op. cit., Lecaldano, Bioetica, p. 58. 
143
 Ivi, p. 39. 
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 Ivi, p. 41. 
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della vita biografica rispetto a quella biologica. Il diritto alla vita per i pazienti in 
SVP si tramuta in obbligo incondizionato a continuare a vivere, anche se non è 
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2.3 È lecito fare tutto ciò che è possibile? 
 
L’espressione “sacralità della vita umana” ha diversi significati; da una parte 
ha un senso teologico, che è stato illustrato nel paragrafo precedente, dall’altra 
parte il riconoscimento della “sacralità della vita” rimanda, piuttosto, al valore che 
ciascuna persona attribuisce alla propria vita, cioè al significato che ciascuno dà 
alla propria biografia.
147
 Tale considerazione può spingersi fino a riconoscere 
all’individuo un diritto a porre fine alla sua stessa vita, seguendo, per tale scelta, i 
principi morali che l’hanno ispirata lungo tutto il suo corso.148 Secondo questa 
prospettiva la responsabilità, riguardo alle decisioni sul fine vita, deve essere 
affidata all’individuo stesso; le regole dell’agire devono essere attinte dalla 
volontà degli individui coinvolti in prima persona nella scelta, e non da 
un’autorità o da un ordine morale superiore ed esterno al soggetto stesso.149  
 Questa seconda lettura, riguardo “la sacralità della vita”, si basa su 
un’interpretazione qualitativistica.150 Secondo questa prospettiva, la vita umana 
non deve essere difesa e “gestita” come un bene assoluto che prescinde dalle 
valutazioni personali che ogni individuo le attribuisce. Soltanto il diretto 
interessato può decidere ciò che è lecito per sé e ciò che non lo è. È per questo 
                                                 
147
 Con “propria biografia” si intende il significato che la vita di un individuo acquista 
nell’evoluzione della propria esistenza, secondo le esperienze che ha vissuto, i progetti che ha 
elaborato e gli interessi che una persona sviluppa come conseguenza delle sue esperienze passate e 
dei suoi progetti futuri. Op. cit., Giubilini, La morale al tempo della bioetica, p. 37. 
148
 Cfr. Ronald Dworkin, Il dominio della vita. Aborto, eutanasia e libertà individuale, Edizioni di 
comunità, Milano, 1994, p. 136. 
149
 Op. cit., Bartolommei in La vita prima della fine, p. 28. 
150
 La prospettiva della “qualità della vita” non nega che la vita debba essere considerata sacra, ma 
ritiene che non lo sia incondizionatamente, poiché prende anche in esame quegli aspetti della vita 
che rendono scadente o nulla la sua qualità. Questo “azzeramento della qualità della vita” accade 
sempre più spesso. Esemplificativo il caso delle persone ridotte alla sola funzione vegetativa; le 
quali vengono mantenute in vita grazie a specifiche apparecchiature mediche. In generale, il 
principio della qualità della vita ritiene che sia l’uomo l’artefice della propria esistenza e che 
competa a lui stabilire i criteri a cui ispirarsi per renderla migliore dal punto di vista qualitativo. 
Cfr. Domenico Massaro, La comunicazione filosofica. Il manuale, tomo 3, Paravia, Trento, 2002. 
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sbagliato assumere l’idea, postulata dai difensori della sacralità della vita, di un 
principio assoluto e astratto dalla vita concreta. Deve essere l’individuo stesso, 
inteso come soggetto moralmente attivo, a decidere quali cambiamenti siano per 
lui accettabili e quali no.  È all’interno di questo contesto che ritorna l’autonomia 
individuale, secondo cui ogni uomo ha pari dignità e quindi diritto di scegliere 
riguardo alla propria salute, alla propria vita e infine alla propria morte. 
All’interno di questo contesto, un’idea diffusa riguarda il mutamento delle 
condizioni empiriche del morire: “non è tanto la vita a venire prolungata, quanto il 
processo del morire ad essere interrotto e protratto senza che ci si possa attendere 
il minimo beneficio per la salute dei pazienti”.151 Il problema oggi è che “la morte 
è stata scomposta, spezzettata in una serie di piccole tappe di cui, in definitiva, 
non si sa quale è la morte vera”.152 Le innovazioni terapeutiche utili al fine del 
sostegno vitale consentono, nel caso di malattie non passibili di una cura vera e 
propria, un prolungamento della condizione del morente. In alcuni casi, questa 
procedura porta principalmente all’estensione nel tempo delle agonie e sofferenze 
terminali anziché al loro alleggerimento. Questo perché, per alcuni individui, la 
prospettiva di essere mantenuti in condizioni di incoscienza è sinonimo di 
mancanza di dignità e quindi di sofferenza.
153
 Le nuove condizioni riguardanti il 
morire comportano un ampio ricorso a macchine e strumenti tesi a ritardare la 
morte; queste svolgono alcune delle funzioni che non sono più garantite dal corpo 
del paziente.
154
 Chi difende il principio di “poter disporre della propria vita” (e 
anche della propria morte), lo fa perché non desidera morire in condizioni nelle 
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 Op. cit., Bartolommei in La vita prima della fine, p. 27. 
152
 Op. cit., Defanti, Soglie, p. 210. 
153
 Ivi, p. 211. 
154
 Op. cit., Lecaldano, Bioetica, p. 47. 
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quali non sarebbe più possibile considerarsi una persona in grado di controllare le 
proprie volontà. Biologicamente sarebbero individui ancora viventi, ma non più 
come persone. Tali individui vogliono vedere garantita la propria autonomia e 
riuscire a mantenere il controllo sulla loro vita fino alla fine.
155
 Consegnando alle 
persone il “diritto di scegliere” avviene una riconsegna agli individui della facoltà 
di dare un significato singolare alla nozione di dignità.
156
 La dignità che deve 
essere rispettata non è quella dell’uomo perché appartenente alla “specie umana”, 
ma è quella dell’”essere umano” in quanto “persona”, nella sua singolarità, 
secondo la diversità di modi in cui ciascuno attribuisce valore (o disvalore) alla 
propria vita.
157
 Durante il suo percorso una persona costruisce un’immagine di sé 
che assume il valore di progetto-guida delle azioni che compie e che ha intenzione 
di eseguire.
158
 Non siamo più di fronte all’interpretazione universalistica assunta 
dal termine “dignità”. Dall’idea dell’essere umano “in generale”, si giunge alla 
considerazione dei tratti distintivi della vita personale dell’individuo, unico nel 
suo genere. Se consideriamo come principio guida nella discussione sulle scelte di 
fine vita “la qualità della vita”, diventa ovvio che non sarà possibile individuare 
un giudizio che abbia una valenza tale da essere accettato come prescrizione 
morale universale; per le scelte morali riguardanti il vivere e il morire non si può 
guardare all’universalità, ma alla singolarità propria del soggetto coinvolto nella 
decisione, poiché la scelta a cui è posto di fronte concerne “la sua vita” e non 
esiste un senso morale per cui si può dire che la vita di un soggetto A e quella di 
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 Ivi, p. 58. 
156
 Il tentativo è quello di valorizzare la persona per quello che essa possiede di “libero, autonomo 
e irripetibile”, per non dare un valore retorico al richiamo alla dignità, occorre “una ricostruzione 
precisa della vita della persona reale che è più direttamente coinvolta”. Op. cit., Paolo Cattorini, 
Roberto Mordacci, Massimo Reichlin, La nozione di dignità della vita umana: universalità e 
singolarità, in Bioetiche in dialogo, p. 75. 
157
 Op. cit., Lecaldano, Bioetica, p. 61. 
158
 Op. cit., Cattorini, Mordacci, Reichlin, in, Bioetiche in dialogo, p. 74. 
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un individuo B possano essere considerate uguali.
159
 Il valore che una persona 
attribuisce alla propria vita è conseguente e non precedente alla scelta di certi 
“valori guida” verso i quali si è preferito indirizzare la propria esistenza. Il 
principio qualitativistico si distacca da quello della “sacralità e indisponibilità 
della vita” poiché considera erroneo sostenere a priori un determinato valore 
dell’essere umano prescindendo dal quello che ciascuno è libero di attribuire alla 
propria esistenza.
160
 Oggi, diversamente dal passato, la dignità del morire umano è 
collegata con la libertà di scelta del morente. Si fa largo l’uso della nozione di 
dignità non più fissata a una concezione ontologica, riguardo a quello che la 
“natura umana” è, o a ciò che si può dire della vita umana in generale, ma riferita 
a quelli che sono i tratti distintivi della vita individuale della persona di cui si sta 
parlando. Ci troviamo di fronte ad un problema non risolvibile in termini generali, 
quanto piuttosto, con la ricostruzione precisa della vita dell’individuo direttamente 
coinvolto.
161
 Non è giusto dire che la tutela della dignità della persona imponga 
una lotta assoluta e indefinita nei confronti della malattia: al contrario, è parte 
integrante della dignità dell’uomo, in quanto “essere finito”, accettare in ultima 
istanza anche l’esito mortale di tale finitezza. Non si deve pensare che “tutelare la 
dignità umana” equivalga a ricercare il prolungamento della vita biologica ad ogni 
costo; al contrario nei casi in cui i carichi connessi ai trattamenti superino i 
benefici auspicati, rinunciare a forme di trattamento sproporzionato o futile 
costituisce una scelta pertinente e ponderata, proprio in vista di un morire degno 
dell’uomo. La difesa assolutistica della vita non testimonia il rispetto per la sua 
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 Op. cit., Giubilini, La morale al tempo della bioetica, pp. 40-41. 
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 Ivi, p. 51. 
161
 Op. cit., Eugenio Lecaldano, La nozione di dignità della vita umana: esposizione, critica e 
ricostruzione, in, Bioetiche in dialogo, pp. 37-38. 
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dignità a voler sostenere l’idea di doveri “assoluti”. Si potrebbe dire che: per ogni 
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 Op. cit., Cattolini, Mordacci, Reichlin, in, Bioetiche in dialogo, pp. 88-89.  
(P. Cattolini, La morte offesa. Espropriazione del morire ed etica della resistenza al male, 
Dehoniane, Bologna, 1996). 
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2.3.1 Il caso specifico dello stato vegetativo permanente. 
 
Considerando la situazione dei pazienti in SVP, si discute della possibilità di 
attribuire un “diritto a morire”. Questo diritto implica due differenti letture: una 
negativa, per cui si fa valere tale diritto per non subire sofferenze o limitazioni 
della propria libertà contro la propria volontà, giustificando tale richiesta sulla 
base di un principio di “minimizzazione delle sofferenze inutili o non volute”; e 
una interpretazione positiva in cui “diritto a morire” diventa parte di un principio 
più ampio che difende la libertà di condurre in modo autonomo il proprio stile di 
vita (e insieme a questo quello di morte). Il riconoscimento dell’autonomia 
personale diventa parte del bene volto ad aumentare la felicità generale della 
società.
163
 Per ciascun morente, un “diritto a morire” diventa applicazione del 
principio generale di lasciare agli esseri umani la libertà di condurre secondo i 
propri valori la loro vita; di riconoscere alle persone il diritto di morire nel modo 
che ritengono congruente con le scelte fatte nel corso della loro esistenza e con 
quella che hanno maturato essere la propria idea di vita. Si parla, infatti, di 
“morire con dignità” intendendo, appunto, l’importanza del fatto che la vita 
finisca in modo “appropriato”, “giusto” o “opportuno” cioè che la morte “tenga 
fede” al modo in cui si è vissuto il resto della vita.164 Tuttavia questo diritto porta 
con sé un’interpretazione negativa che genera l’errore in cui cadono in molti, 
ovvero il temere che una volta che sia stato garantito un “diritto a morire” si possa 
“scivolare” in situazioni pericolose. In realtà una volta stabilito un diritto, si pone 
la possibilità di scelta tra l’esercitarlo oppure no; al contrario un diritto negato in 
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 Op. cit., Lecaldano, Soglie, p. 82. 
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 Op. cit., Dworkin, Il dominio della vita, pp. 274-275. 
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ogni caso va a ledere la libertà individuale.
165
 È il caso di ricordare che la libertà 
garantisce anche coloro i quali non vogliono compiere un’azione permessa dalla 




In merito alle argomentazioni svolte nei paragrafi precedenti
167
, un individuo 
in SVP perde le caratteristiche di essere considerato una “persona” a tutti gli 
effetti. Con “persona” si intende un essere umano a cui vengono attribuite, tra le 
altre, le caratteristiche di razionalità e autocoscienza. Locke diceva “ persona è un 
essere pensante e intelligente, dotato di ragione e di riflessione, che può 
considerare se stesso come se stesso, cioè la stessa cosa pensante in diversi tempi 
e luoghi.”168 Riguardo le scelte di fine vita, poiché un individuo che versa in SVP 
non si trova più nelle condizioni di manifestare la propria volontà, quello che deve 
essere preso in esame è la volontà del paziente precedente la condizione di stato 
vegetativo.  
Le difficoltà maggiori, in ambito morale, si presentano con i pazienti che non 
sono in grado di partecipare attivamente al processo decisionale; le difficoltà 
aumentano quando non sono disponibili alcune volontà lasciate anticipatamente in 
merito al modo in cui i medici debbano procedere al trattamento e alle cure. Il 
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 Op. cit., Singer, Ripensare alla vita, p. 219. 
166
 Cfr. Chiara Lalli, Secondo le mie forze e il mio giudizio. Chi decide sul fine vita. Morire nel 
mondo contemporaneo, Il Saggiatore, Milano, 2014, p. 13. 
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 Un primo riferimento è al paragrafo 1.1 del primo capitolo del seguente elaborato, in cui si 
prendono in esame le tecniche di neuroimaging, le quali vengono utilizzate in ambito medico per 
evidenziare la presenza o meno della coscienza negli individui. Inoltre si rimanda a pag. 28 del 
solito capitolo in cui viene analizzato il concetto di “persona” intesa come soggetto attivo e 
consapevole delle azioni, decisioni e scelte che compie. L’individuo cosciente rilevato non nel 
mero significato neurologico del termine, ma nel senso di un soggetto che sa raffigurare se stesso 
nel tempo e nello spazio. A causa dei danni cerebrali evidenziati nei pazienti in SVP si parla di 
“perdita di coscienza”; essendo la coscienza costituita da sentimenti, emozioni, pensieri e volontà 
dell’individuo, la perdita genera il disfacimento delle caratteristiche che definivano quel soggetto 
una persona a tutti gli effetti.   
168
 Op. cit., Singer, citando Locke, pp. 184-185. 
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compito del medico curante è quello di valutare la qualità della vita riservata al 
paziente sottoposto alle cure. Le divergenze morali da sanare sono meno gravi 
quando il paziente mantiene le proprie capacità mentali; il rispetto verso 
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 Op. cit., Defanti, Soglie, p. 234. 
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2.3.2 La morale liberale come chiave di lettura delle “scelte di fine vita”.  
 
In precedenza facendo particolare riferimento a Mill
170
 abbiamo, illustrato la 
posizione secondo cui è importante salvaguardare la libertà individuale e il diritto 
alla diversità. Con l’espressione “salvaguardare la libertà individuale” si intende 
garantire la libertà di pensiero, sentimento, opinione in tutti i campi possibili. Ciò 
che emerge dalla società contemporanea è invece l’appiattimento ad un 
conformismo di massa in cui, ogni opinione differente dalle tradizionali credenze 
radicate all’interno della società viene annullata, per evitare che l’autonomia 
personale prenda il sopravvento. In questo modo ciò che rischia di essere 
annullata è l’individualità. Ogni individuo, come afferma Mill, dovrebbe essere 
libero di compiere delle scelte, evitando di agire passivamente seguendo 
tacitamente le “imposizioni” fornite dalla consuetudine. Poiché gli uomini 
possiedono opinioni differenti, devono veder garantita la possibilità di manifestare 
la propria individualità, sempre limitatamente a non ledere in alcun modo la 
libertà altrui. Le parole di Mill sono utili all’interno di una prospettiva che si 
interessa di valorizzare l’individuo a discapito dell’imposizione di valori e 
coercizioni ad esso esterni. L’individuo possiede la facoltà dell’autonomia, ovvero 
la capacità di poter scegliere quali desideri seguire e quali no; ogni scelta, purché 
motivata, dovrebbe essere realizzabile. I dibattiti più accesi al giorno d’oggi 
hanno come fulcro di discussione il corpo umano. Poter governare il proprio 
corpo e scegliere quali trattamenti (medici) autorizzare e quali no è un compito 
che spetta a ciascun soggetto e che in questo modo lo rende autore responsabile 
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 Il riferimento è al saggio di Mill, Sulla Libertà, e in particolare al richiamo svolto nel paragrafo 
1.4 del presente elaborato. 
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delle scelte compiute. Il corpo è parte integrante dell’individualità, difatti ogni 
scelta che lo riguarda rientra all’interno di un progetto individuale di realizzazione 
del proprio piano di vita. L’autonomia morale dipende dalle persone, e le scelte 
prese alla luce di questa vanno a costituire il piano di vita che ciascuna persona 
crea per sé. Il diritto all’autodeterminazione dovrebbe occupare un ruolo di rilievo 
nel campo della medicina, a discapito di un austero e autoritario paternalismo 
medico; a favore, altresì, del controllo che ciascuno dovrebbe riprendere sul 
proprio corpo. Leggiamo in Lecaldano
171
 che è la persona nel suo essere “unica e 
irripetibile” l’unica fonte di autorità delle decisioni che la riguardano, soprattutto 
se queste coinvolgono il modo in cui debba curarsi, vivere, morire. 
Quando una persona non è più in grado di esprimersi a causa della perdita 
delle proprie funzioni intellettuali, si deve procedere in funzione del suo miglior 
interesse. Ciascuna persona matura un individuale ideale di vita e nutre il 
desiderio che questo sia rispettato anche per quanto riguarda la fine della propria 
esistenza. Tutta la vita deve essere coerente nel suo decorso e nella sua struttura, e 
la morte, che ne costituisce l’atto finale, merita lo stesso grado di coerenza che si è 
assunto lungo tutto l’andamento del proprio vissuto. La scelta riguardo il come e il 
quando porre fine alla propria vita dovrebbe essere concessa a ciascuno paziente  
giunto allo stadio terminale della propria condizione, poiché diversi sono gli ideali 
di vita e di conseguenza i modi per strutturare gli ultimi istanti della propria 
esistenza.
172
 Si tratta di una scelta che rischia di influenzare l’immagine di una 
vita vissuta bene che l’individuo aveva creato o accolto quando era nel pieno 
possesso delle proprie facoltà. Il diritto all’autonomia deve essere rispettato nel 
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 Il riferimento è al già citato Lecaldano, Diversi paradigmi dell’autonomia individuale nell’etica 
per le questioni bioetiche, all’interno dell’opera Bioetiche in dialogo. 
172
 Op. cit., Baccarini, Bioetica, pp. 204-205. 
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senso di rispetto di ciò che l’individuo era prima di perdere le proprie capacità 
intellettuali. Riconoscere un diritto individuale all’autonomia permette a ciascuno 
di essere responsabile della “forma” data alla propria vita seguendo la propria 
personalità. Tutto ciò ci permette di condurre in modo autonomo la nostra vita, 
anziché esserne accidentalmente trascinati. Il rispetto all’autonomia si manifesta 
riguardo alle decisioni della persona quando aveva piena capacità di esercitare la 
propria volontà: “le sue decisioni precedenti rimangono in forza perché non ci 
sono nuove decisioni di una persona capace di esercitare l’autonomia che le 
annulli.”173 
 
Nel primo capitolo abbiamo illustrato come le innovazioni delle tecniche di 
neuroimaging possono essere utili ad attestare la presenza o meno di coscienza 
negli individui in particolare rispetto alle controverse situazioni cliniche. Sulla 
base di quanto precedentemente espresso,
174
 un individuo privo di coscienza 
smette di essere una “persona”, nel senso che perde la capacità propria  che lo 
identifica come un essere unico e irripetibile nel suo genere. Un paziente in SVP 
non esiste più come persona che possa beneficiare dei trattamenti che riceve; la 
sua vita ha già perso valore e la perdita definitiva non costituirebbe per il paziente 
un ulteriore peggioramento.
175
 Un individuo in SVP, sebbene scrupolosamente 
accudito, deve aver garantita la possibilità di “essere lasciato andare” qualora si 
fosse espresso in precedenza o fosse possibile ricostruire la sua volontà, 
(attraverso le testimonianze di parenti e amici, in altre parole di coloro che lo 
hanno accudito prima che perdesse le facoltà necessarie), sul considerare una vita 
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 Ivi. p. 207. 
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 Vedi paragrafo 2.1, capitolo II, p. 40 e seguenti.  
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 Op. cit., Bartolommei in, La vita prima della fine, p. 47. 
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da vegetale cioè completamente dipendente dalla cura di altre persone, come non 
dignitosa.
176
 A proposito dei pazienti in SVP è erroneo invocare l’attesa di una 
“morte naturale”, poiché lo SVP è una condizione che è ben lungi, di per sé, 
dall’essere naturale. Nel codice di Deontologia Medica si legge: “Il medico, 
tenendo conto delle volontà espresse dal paziente o dal suo rappresentante legale 
dei principi di efficacia e di appropriatezza delle cure, non intraprende né insiste 
in procedure diagnostiche e interventi terapeutici clinicamente inappropriati ed 
eticamente non proporzionati, dai quali non si possa fondatamente attendere un 
effettivo beneficio per la salute e/o un miglioramento della qualità della vita.”177 a 
testimonianza del fatto che la morte è sempre più il frutto di decisioni umane 
piuttosto che l’epilogo di un processo biologico naturale. L’individuo privato 
delle proprie facoltà intellettuali ha il diritto di essere trattato con beneficienza,
178
 
ovvero che gli altri (personale medico, parenti) prendano decisioni nel suo miglior 
interesse. Il rispetto della dignità del paziente impone di rispettare lo schema 
complessivo della vita di una persona e di non infrangerlo negli atti conclusivi 
della sua esistenza. È importante che il modo di morire sia conforme 
all’espressione della personalità del soggetto.179  
Lo Stato non deve imporre alcuna visione uniforme e generale attraverso 
l’imposizione di una legge sovrana; piuttosto deve incoraggiare le persone a dare 
esse stesse disposizioni circa la loro esistenza futura, e perché in assenza di queste 
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 Op. cit., Dworkin, Il dominio della vita, p. 249. 
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 Il principio di beneficienza o di non maleficienza prescrive l’obbligo di agire per il bene del 
paziente. Si tratta di un principio cardine del rapporto medico-paziente, primum non nocere. Se si 
vuole il bene del paziente realmente e se si rispetta seriamente il principio di beneficienza. Allora 
l’opinione del paziente assume uno statuto speciale, non per un suo valore astratto, ma perché è 
quella della persona direttamente interessata.  
179
 Op. cit., Lecaldano, Bioetica, pp. 64-68 e vedi anche Baccarini, Bioetica, p. 208. 
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disposizioni, la legge, nei limiti del possibile, lasci la decisione nelle mani dei loro 
familiari o di altri intimi, il cui contributo a definire il miglior interesse del 
paziente è probabilmente più corretto di un giudizio astratto.
180
 Per ciascuno di 
noi le decisioni sulla vita e sulla morte sono le più importanti, le più cruciali nella 
formazione della nostra personalità.
181
 Tutelare la libertà individuale e non la 
costrizione, essere favorevoli a un sistema giuridico che incentivi ciascuno di noi 
a prendere da sé disposizioni circa la fine della propria esistenza.
182
 Non si deve 
“aggiungere giorni alla vita” casualmente, ma piuttosto riuscire a mantenere una 
qualche “capacità residua” grazie alla quale “valga la pena vivere un giorno di 
più”. La vita deve essere sostenuta fino a quando gli sforzi medici siano utili a far 
sì che le gioie del paziente compensino le sofferenze. La scelta di porre fine alla 
vita diventa impellente quando le gioie non compensano più le pene.
183
 Purtroppo 
bisogna riconoscere che, nella maggior parte dei casi, le tecniche per il sostegno di 











                                                 
180
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 La libertà è vista come il principio cardine e assoluto del rispetto di sé. 
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 Ivi, pp. 329-330. 
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 Op. cit., Baccarini, Bioetica, pp. 216-217. 
184





3.1 Che cosa si intende con l’espressione “Testamento Biologico”? 
 
Le tecnologie mediche nel corso degli anni hanno subito una grande 
evoluzione che ha dato origine ad profondi cambiamenti. In primis l’introduzione 
delle tecniche di rianimazione, le quali hanno reso possibile il generarsi di due 
opposte situazioni: nella migliore delle ipotesi salvare vite umane, prima destinate 
al decesso, nella peggiore, creare “problematiche” situazioni cliniche come quella 
definita SVP. In secondo luogo i continui progressi delle tecnologie mediche, che 
permettono di prolungare artificialmente alcune funzioni vitali ( ad esempio la 
respirazione) in pazienti dalla critica situazione clinica (appunto i pazienti in 
SVP). Per quanto ogni progresso sia nel complesso positivo, bisogna considerare 
anche l’altro lato della medaglia, ovvero la possibilità che la volontà 
dell’individuo, collegato ad una macchina, sia contraria a questa condizione e che 
egli desideri poter decidere diversamente per se stesso, senza dover passivamente 
sottostare a tal tipo di “imposizione”. Gli individui coinvolti possono essere 
ancora in grado di esprimere la propria volontà oppure no; per entrambi i casi ciò 
che viene richiesto è il diritto all’autodeterminazione e al poter liberamente 
disporre del proprio corpo. Sebbene entrambi i casi, coscienza e incoscienza di sé, 
offrano spunto per ampi dibattiti (vedi il caso di Piergiorgio Welby e Eluana 
Englaro), ciò di cui ci vogliamo principalmente occupare in questo lavoro, sono i 
pazienti caratterizzati dalla totale e irrecuperabile mancanza di coscienza di sé. Il 
problema che ci troviamo ad affrontare è il seguente: come si può esprimere la 
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volontà di un paziente che non mostra alcun segno di coscienza? Nello specifico 
come si può permettere di sospendere il trattamento di un paziente la cui volontà, 
antecedente la perdita di coscienza, mostrava di non poter sopportare per se 
stesso una tale condizione?  
La risposta a queste domande potrebbe essere il Testamento Biologico. 
Questa espressione indica un documento scritto e firmato, redatto da una persona 
nel possesso delle proprie facoltà mentali, in merito alle terapie che intende 
ricevere o rifiutare, nell’eventualità in cui si dovesse trovare in uno stato di 
incoscienza permanente e irrecuperabile, incapace di intendere e di volere. 
Attraverso questo documento la persona, precedentemente informata, potrebbe 
esprimere il proprio diritto al consenso o al dissenso alle cure disponibili.  
L’obiettivo del testamento biologico è quello di prolungare e garantire 
l’attuazione della volontà dell’individuo, anche e soprattutto nel caso in cui, questi 
si trovi in una condizione clinica, come lo SVP, e quindi impossibilitato 
dall’esprimersi liberamente.  
Le espressioni per indicare questo documento sono svariate, si parla di living 
will (dal termine inglese, spesso impropriamente tradotto con “volontà del 
vivente”), oppure in gergo più tecnico di Disposizioni Anticipate di Trattamento 
(DAT), dette anche Testamento di Vita, Direttive Anticipate, Volontà Previe di 
Trattamento. Soffermandoci sulla semantica del termine, possiamo notare che, 
con la parola testamento si attinge dal linguaggio giuridico e dalla consuetudine 
per cui una persona lascia le proprie disposizioni circa la divisione dei beni 
materiali tra i propri eredi o beneficiari;
185
 con la parola biologico, si afferma una 
                                                 
185
 “Tutto ha origine nel 1969 quando un avvocato dell’Illinois, Luis Kutner, ebbe l’intuizione del 
living will. L’idea gli venne a seguito della conoscenza delle leggi esistenti che permettevano agli 
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particolarità circa la differenza del contenuto del documento; l’oggetto di cui si 
vuole disporre non è di natura materiale, bensì riguarda la cura, la vita e la morte 
dell’intestatario.  
Il testamento biologico è strutturato in vari punti che riguardano: la 
donazione dei propri organi per i trapianti, la disposizione o meno del proprio 
corpo a scopi scientifici e didattici, l’assistenza religiosa, il proprio funerale in 
forma religiosa o civile, che il corpo venga o non venga cremato e che le ceneri 
vengano o non vengano disperse e infine la nomina di un fiduciario e un sostituto, 
nel caso in cui il primo non fosse disponibile o rifiutasse il compito.
186
  
La redazione del testamento biologico non è obbligatoria; molte persone non 
lo compilano non perché contrarie ma poiché ignorano l’esistenza di questa 
possibilità. Sebbene si tratti di un documento dall’elevato potenziale positivo, non 









                                                                                                                                     
individui di decidere dei propri beni successivamente la propria morte. Il principio base del living 
will si basa sul presupposto che se posso disporre delle mie proprietà, a maggior ragione dovrei 
poter disporre della mia salute. Proprio come il testamento patrimoniale permetteva di dare voce a 
chi era deceduto; il testamento biologico avrebbe donato nuovamente la possibilità di espressione a 
chi non era più in grado di farlo poiché gravemente malato.” Op. cit., Lalli, Secondo le mie forze e 
il mio giudizio, p. 14. 
186
 Versione online di un Facsimile di modulo di testamento biologico. 
187
 Possiamo trovare un riconoscimento legale e a differenti forme di testamento biologico in 
Belgio, Danimarca, Francia, Paesi Bassi, Spagna; mentre nel resto del mondo oltre agli Stati Uniti 




3.1.1 L’evoluzione legislativa. 
 
La storia del Testamento Biologico ha origine negli Stati Uniti nel marzo del 
1976 quando la Corte Suprema del New Jersey si pronunciò riguardo al dibattuto 
caso della giovane Karen Ann Quinlan
188
. La sentenza stabiliva che una persona 
inconsapevole mantiene il diritto a non subire trattamenti indesiderati; quando un 
paziente non è più in grado di esprimere le proprie intenzioni, i tutori legali
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devono ricostruire la sua volontà, a partire dal suo stile di vita, dalle sue 
convinzioni etiche e religiose e far valere quello che la persona avrebbe giudicato 
il modo opportuno di essere trattata nel caso in cui fosse stata in grado di 
esprimersi liberamente. Pochi mesi dopo la sentenza della Quinlan, per la 
precisione nell’ottobre del 1976, lo Stato della California approvò il Natural 
Death Act. Si tratta di una legge che, muovendo dal principio di riconoscimento 
della dignità e della privacy, disciplina il diritto per cui ogni individuo 
maggiorenne può stilare delle “direttive anticipate” in modo da lasciare delle 
istruzioni precise al medico curante, circa il non inizio oppure l’interruzione, in 
fase terminale della propria vita, di procedure atte al sostegno vitale. Oggi, negli 
Stati Uniti, anche nel caso in cui ci si trovi di fronte a casi in cui non sia stato 
sottoscritto un testamento biologico, interrompere le terapie, è una prassi diffusa 
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 Nell’aprile del 1975 nel New Jersey una giovane donna, Karen Ann Quinlan a seguito di un 
incidente (un errore apparentemente banale, l’assunzione di farmaci e di seguito una bevanda 
alcolica) cadde in un coma irreversibile. L’anno seguente i genitori domandarono e alla fine 
ottennero, con l’approvazione della corte suprema, l’interruzione del respiratore artificiale. La 
donna sopravvisse in questo stato di incoscienza per altri 10 anni, fino alla morte avvenuta nel 
1985. 
La sentenza ha stabilito il principio di diritto in base al quale il medico non ha il dovere di 
procedere con il trattamento quando questo sia diventato del tutto inutile. Cfr. David Lamb, L’etica 
alle frontiere della vita, il Mulino, Bologna, 1998, pp. 66-67. 
189
 Il pronunciamento della sentenza introdusse anche la figura del fiduciario, un procuratore legale 
delegato a prendere decisioni relative la fine della vita e l’assistenza sanitaria per la persona non 
più in grado di intendere e di volere. 
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negli ospedali e un’eventualità prevista da regole precise rispettate dal personale 
sanitario, quando non esiste più una ragionevole speranza di riportare il paziente a 
una condizione di vita accettabile e a un totale recupero delle proprie facoltà 
intellettive. A differenza dell’Italia, negli Stati Uniti, il modulo per il testamento 
biologico è un documento conosciuto da ogni cittadino americano, che si trova 
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3.1.2 L’evoluzione legislativa: in Italia 
 
In merito alle decisioni riguardanti le dichiarazioni anticipate di trattamento, 
l’Italia appare arretrata rispetto al panorama europeo e non solo; diversamente 
dagli Stati Uniti, nel 1976 i tempi italiani non erano ancora abbastanza maturi da 
poter pensare che il testamento biologico potesse prendere pieno campo. Questo 
“arretramento” si deve al fatto che uno dei principi cardine del TB, il “consenso 
informato” non era ancora entrato nella prassi comune. Difatti si procedeva al 
consenso informato solo nei casi più critici, più per tutelare la posizione medica 
da eventuali rischi, che per il rispetto delle ultime volontà del paziente
191
. 
Quello che ancora non era mutato era il rapporto medico-paziente, ancora 
attaccato ad un tradizionale modello di rapporto squilibrato, del tutto orientato a 
favore del medico e a discapito del malato. Un ulteriore problema italiano 
riguarda la confusione dell’opinione pubblica sul testamento biologico; la 
tendenza comune è quella di “mescolare” e quindi confondere argomenti e 
concetti differenti come “accanimento terapeutico”, “eutanasia”, “cure palliative”. 
Questa mancanza di chiarezza genera, nei confronti delle disposizioni anticipate, 
sentimenti opposti e contrastanti, che sarebbe possibile prevenire ed evitare 
fornendo il giusto grado di informazione e di conoscenze.  
Un’evoluzione rispetto al paternalismo medico si deve al lavoro della 
giurisprudenza effettuato nella redazione degli articoli 2, 13, 32 della 
Costituzione. In cui si legge:  
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 Come si vede dalla legge n.833 del 1978 istitutiva del Servizio Sanitario nazionale e del Codice 
di Deontologia Medica. L’interpretazione del consenso informato era molto restrittiva volta alla 
tutela del medico curante. 
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Art 2. La Repubblica riconosce e garantisce i diritti inviolabili dell’uomo, 
sia come singolo, sia nelle formazioni sociali ove si svolge la sua personalità, e 
richiede l’adempimento di doveri inderogabili di solidarietà politica, economica e 
sociale.  
 
Art 13. la libertà personale è inviolabile. Non è ammessa forma alcuna di 
detenzione, di ispezione o perquisizione personale, né qualsiasi altra restrizione 
della libertà personale, se non per atto motivato dall’Autorità giudiziaria e nei 
casi e modi previsti dalla legge. In casi eccezionali di necessità ed urgenza, 
indicati tassativamente dalla legge, l’autorità di Pubblica Sicurezza può adottare 
provvedimenti provvisori, che devono essere comunicati entro quarantotto ore 
all’Autorità giudiziaria e, se questa non li convalida nelle successive quarantotto 
ore, si intendono revocati e restano privi di ogni effetto. È punita ogni violenza 
fisica e morale sulle persone comunque sottoposte a restrizioni di libertà. La 
legge stabilisce i limiti massimi della carcerazione prevista. 
 
Art 32. La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto 
dell’individuo e interesse della collettività, e garantisce cure gratuite agli 
indigenti.  
Nessuno può essere obbligato a un determinato trattamento sanitario se non 
per disposizione di legge. La legge non può in nessun caso violare i limiti imposti 
dal rispetto della persona.
192
  





Anche il Codice di Deontologia Medica si esprime in merito; l’articolo 35 comma 
4,
193
 prevede che in presenza di un documentato rifiuto da parte di una persona 
capace di intendere e di volere, il medico tenga ben presente la volontà del 
paziente, e rinunci a qualsiasi atto terapeutico non voluto, salvo i casi di paziente 
minorenne e di maggiorenne infermo di mente.  
Una nuova evoluzione in materia di legge si registra, in particolare, con tre 
sentenze degli anni Novanta. Ci riferiamo alla sentenza n. 471 del 1990 della 
Corte Costituzionale, protetta dall’articolo 13 della Costituzione, che definisce la 
libertà per ciascun individuo di poter disporre del proprio corpo, alla n. 238 del 
1996 sempre della Corte Costituzionale, la quale esclude a un paziente di 
sottostare a un trattamento medico qual’ora abbia in precedenza espresso il 
proprio dissenso, a esclusione dei trattamenti sanitari obbligatori, per i quali non è 
richiesto in parere del paziente, e alla 21748 del 16 ottobre 2007 della Corte di 
Cassazione, la quale stabilisce che il consenso informato preveda per il paziente 
non solo la possibilità di scelta tra diverse alternative di trattamento, ma anche la 
possibilità di manifestare un rifiuto consapevole, ad ogni trattamento, in ogni fase 
della propria vita.
194
 Una chiara e più netta evoluzione rispetto al ruolo della 
volontà del paziente e al consenso libero e informato si ha nel dicembre 2000 
nella Carta dei diritti fondamentali dell’Unione Europea in cui si legge 
all’Articolo 3: Diritto all’integrità della persona:  
1. Ogni individuo ha diritto alla propria integrità fisica e psichica.  
2. Nell’ambito della medicina e della biologia devono essere in particolare 
rispettati: il consenso libero e informato della persona interessata, secondo 




 Op. cit., Neri, Autodeterminazione e testamento biologico, p. 16.  
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le modalità definite dalla legge, il divieto delle pratiche eugenetiche, in 
particolare di quelle aventi come scopo la selezione delle persone, il divieto 
di fare del corpo umano e delle sue parti in quanto tali una fonte di lucro, il 




A livello europeo questo è un chiaro segnale del cambiamento di prospettiva 
rispetto al consenso informato; il paziente diventa il fulcro delle decisioni 
mediche che lo riguardano, mentre tra i doveri del medico rientra l’astenersi dalle 




Un chiaro sintomo del progresso riguardo le questioni concernenti il fine vita 
si ha nel 1995 quando il Comitato Nazionale di Bioetica pubblica un documento 
riguardante il tema delle“Questioni bioetiche relative alla fine della vita 
umana”197. In seguito nel 2001 il Parlamento Italiano, con la legge 145 del 28 
marzo, ratifica la Convenzione di Oviedo firmata il 4 aprile 1997.
198
 Sebbene il 
governo italiano non abbia ancora emanato dei decreti legislativi necessari ad 
adattare le norme e i principi della convenzione al proprio ordinamento giuridico. 
Di particolare interesse per quanto riguarda lo sviluppo del ruolo del consenso 
informato, sono gli articoli 5, 9 e 27. L’articolo 5 afferma che la persona può in 
ogni momento ritirare il proprio consenso a un intervento diretto al proprio corpo. 








 Cfr, Gilberto Corbellini in Treccani Enciclopedia della Scienza e della Tecnica, 2008. La 
Convenzione di Oviedo costituisce il primo trattato internazionale riguardante la bioetica, con lo 
scopo di proteggere i diritti dell’uomo dalle potenziali minacce incusse dagli avanzamenti 
biotecnologici. È stata promossa dal Consiglio d’Europa attraverso un comitato ad hoc di esperti 
di bioetica. Non è stata adottata da tutti i paesi dell’Unione Europea, alcune nazioni non l’hanno 
sottoscritta, mentre altre l’hanno sottoscritta ma non ancora recepita. È strutturata in 14 capitoli e 
38 articoli, preceduti da un preambolo che riporta i motivi ispiratori della Convenzione. 
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L’articolo 9 riguardo i desideri precedentemente espressi afferma: I desideri 
precedentemente espressi a proposito di un intervento medico da parte di un 
paziente che, al momento dell’intervento, non è in grado di esprimere la sua 
volontà saranno tenuti in considerazione. Mentre l’articolo 27 è volto a tutelare 
un’estensione del rispetto dei desideri del paziente da parte degli orientamenti 
normativi nazionali.
199
 Il diritto di autodeterminarsi riguardo le cure mediche 
attinge anche dalla Carta di Nizza sui Diritti Fondamentali dell’Unione Europea e 
dal recente Trattato di Lisbona. Tutto questo ha effetto sulla revisione al Codice di 
Deontologia Medica approvata nel 1998.  Possiamo affermare che già nel 2000 il 
Comitato Nazionale di Bioetica aveva ripreso le argomentazioni sollevate nel 
1995 riguardo al Testamento Biologico; tuttavia il lavoro cominciato durante il 
mandato presieduto da Giovanni Berlinguer terminò ben tre anni dopo, nel 2003, 
quando il Comitato Nazionale di Bioetica, su impulso dell’allora ministro della 
Salute Girolamo Sirchia, firmò un documento in base al quale si definivano 
alcune condizione necessarie alla redazione e ricezione del testamento biologico: 
la natura scritta del documento, il fermo rifiuto a qualsiasi pratica di eutanasia 
(l’inammissibilità a istruzioni che fossero in contrasto con le norme della buona 
pratica clinica e la deontologia medica) ed infine l’obbligo per il medico a 
registrare sulla cartella clinica qualsiasi azione avviata che non corrispondesse alle 
volontà espresse dal paziente.
200
 In questo modo venne approvato il documento 
“Dichiarazioni Anticipate di trattamento”.  
Con questo documento si segnala un punto di svolta nell’orizzonte del 
dibattito italiano, che dalle private e ristrette cerchie “degli addetti ai lavori” passa 
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 http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/texts_and_documents/ETS164_Italian.pdf. 





al dibattito pubblico e al lavoro dei mass media, della politica e delle istituzioni. 
Da questo momento si procede a mettere a punto un testo legislativo; si arriva alla 
formulazione in bozza di un testo unificato che, tuttavia, per una serie di ragioni, 
tra cui la fine della legislatura vigente, non giunge al Senato. Il lavoro riprende 
con la nuova legislatura, la quale propone nuovi termini nel disegno di legge ma 
non giunge a una conclusione, lasciando il problema in eredità alla legislatura 
successiva. Il 26 marzo del 2009 il disegno di legge n. 2350, modifica del disegno 
di legge approvato dal Senato il 26 marzo 2009, relatore il senatore Raffaele 
Calabrò, preparato dalla Commissione Igiene e Sanità viene approvato dal senato, 
il 12 luglio 2011 viene approvato con modificazioni, ma dal 22 novembre 2012 la 
legge è ancora in discussione alla Commissione Affari Sociali della Camera.   
Il disegno di legge depositato dal Senato tiene presenti gli articoli 2, 13, 32 
della Costituzione, mentre quello proposto dalla Camera teneva presenti, oltre ai 
già indicati, anche l’articolo 3 della Costituzione (Tutti i cittadini hanno pari 
dignità sociale e sono eguali davanti alla legge, senza distinzione di sesso, di 
razza, di lingua, di religione, di opinione politiche, di condizioni personali e 
sociali.[…]). Entrambi i disegni di legge tengono conto degli articoli 575, 579, 
580 del Codice Penale, (575 omicidio, 579 omicidio del consenziente, 580 
istigazione o aiuto al suicidio). All’articolo 1 del vigente disegno di legge si 
enunciano i principi su cui il TB si fonda: la vita umana come diritto inviolabile e 
indisponibile, la dignità della persona, il divieto a ogni forma di eutanasia e aiuto 
al suicidio, l’obbligo del medico di adeguata informazione, il divieto a trattamenti 
straordinari non efficaci o tecnicamente inadeguati ( tuttavia non viene definito 
per chi e secondo quali parametri viene stabilita la sproporzione), il diritto del 
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paziente, in fin di vita o in condizioni di morte prevista come imminente, a cure 
contro il dolore. L’articolo 2 stabilisce il consenso informato come regola cardine. 
Si parla di dichiarazione anticipata di trattamento che viene compiuta da un 
soggetto sano e capace a seguito di una completa e chiara informazione medico 
chirurgica e che si esprime in merito all’orientamento da seguire riguardo ai 
trattamenti di fine di vita, in previsione di un’eventuale e futura perdita della 
capacità di intendere e di volere. L’articolo 3 stabilisce che le DAT assumono 
rilevanza nel momento in cui il soggetto si trovi nell’incapacità permanente di 
assumere decisioni che lo riguardano, accertata dall’assenza di segnale 
dell’attività cerebrale. Questo accertamento viene effettuato da un collegio, a 
carico della finanza pubblica, composto da: un anestesista-rianimatore, un 
neurologo, il medico curante, il medico specialista della patologia di cui è affetto 
il paziente. Alimentazione e idratazione non sono oggetto di dichiarazione 
anticipata di trattamento (punto su cui torneremo in seguito). L’articolo 4 afferma 
che le DAT non sono obbligatorie; eventuali dichiarazioni riguardanti gli 
orientamenti del soggetto sottoscritte al di fuori delle forme e del modi previsti 
della legge non  hanno valore alcuno e non possono per questo essere utilizzate ai 
fini della ricostruzione della volontà del soggetto. È determinata anche la validità 
di tale documento, 5 anni, oltre il quale esso perde di efficacia se non viene 
rinnovato. Il testo è modificabile o revocabile solo in forma scritta, sottoscritta 
dall’intestatario. L’articolo 6 si occupa della nomina di un fiduciario, l’unico che 
può interagire con il medico per verificarne la condotta e il rispetto delle DAT. Il 
fiduciario può rinunciare per iscritto all’incarico. L’articolo 7 disciplina 
l’incidenza delle DAT sulle scelte terapeutiche. Il medico deve prendere il 
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considerazione le dichiarazioni ma non è obbligato a seguirle. L’articolo 8 
stabilisce che, in caso di controversia e di assenza di fiduciario, può essere 
chiamato in causa un giudice. Infine l’articolo 9 si occupa delle disposizioni 
finali; è istituito il Registro delle dichiarazioni anticipate di trattamento 
nell’ambito di un archivio unico nazionale informatico. II titolare del trattamento 
dei dati contenuti e` il Ministero del lavoro, della salute e delle politiche sociali.
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Il disegno di legge Calabrò è decaduto con la fine della legislatura, in seguito 
alla conclusione del governo Berlusconi. Al momento è la sentenza della corte di 
Cassazione, emanata dopo ben quindici anni dall’incidente di Eluana Englaro, che 
fa giurisprudenza.  Quella che servirebbe in realtà è una legge che stabilisca e 
garantisca con chiarezza la modalità e i tempi per poter esercitare la libertà di 
scelta che spetta di diritto a ogni cittadino. 
Mentre si scrive questo testo, la legge sulle disposizioni anticipate di 
trattamento è stata approvata dal Friuli Venezia Giulia; ad affermarlo è stato il 
consigliere regionale Stefano Pustetto, primo firmatario del provvedimento. La 
necessità è quella di porre una legge che metta ordine a quello che già avveniva in 
molti comuni del Friuli, quali Udine, Trieste e Pordenone. Con l’introduzione di 
questa legge i cittadini non dovranno più rivolgersi a un notaio di fiducia ma 
potranno indirizzarsi all’Azienda Sanitaria, l’ente preposto al deposito e 
all’archiviazione delle disposizioni. Questa legge, spiega il consigliere, non vuole 
entrare nel merito delle scelte fatte dal singolo individuo, lo scopo è di far sì che 
la raccolta delle DAT sia codificata e omogenea in tutta la regione. Sicuramente 
questo passo ha scosso non poco gli animi; il desiderio è che altre regioni come il 





Friuli Venezia Giulia si muovano a legiferare in merito alle disposizioni anticipate 
di trattamento, così da portare all’attenzione del parlamento e sollecitare 
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 Fonte www.triesteallnews.it. 
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3.2 I principi cardine delle “Dichiarazioni anticipate di Trattamento”, in 
particolare il ruolo del “consenso informato”.  
 
Dagli anni settanta il “consenso informato”203 è entrato all’interno 
dell’orizzonte dell’etica medica, ed è dagli anni novanta che è diventato il 
fondamento della pratica sanitaria.
204
 Oggi molti di noi danno quasi per scontato il 
fatto che ogni individuo adulto e responsabile abbia la libertà e l’autonomia di 
decidere come costruire il proprio progetto di “vita buona”. In questo caso si parla 
di una libertà non ostacolata da alcuna limitazione, che non permette ad alcun 
individuo al di fuori del soggetto stesso di prendere decisioni contrastanti con il 
suo progetto di vita.
205
 Il consenso informato non è stato un “fenomeno” sorto 
improvvisamente, piuttosto si tratta dell’apice di un lungo processo che trae 
origine dal cambiamento del tradizionale rapporto medico-paziente; in effetti 
possiamo affermare che il consenso informato si sia sostituito al consueto ruolo 
assunto dal paternalismo medico. Dalla sola opinione del medico curante si è 
passati a inserire il paziente all’interno del processo decisionale, in modo che il 
medico nell’”agire per il bene del paziente” non dimentichi di tenere ben presente 
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 Con “consenso informato” si intende la pratica di chiedere all’interessato l’approvazione 
dell’intervento da effettuare. Prima di procedere il paziente viene messo a conoscenza in modo 
chiaro e adeguato della verità circa la propria salute, delle ragioni che richiedono l’intervento o la 
terapia, delle prevedibili conseguenze da esso derivanti e delle eventuali alternative esistenti; in 
modo tale da porre il paziente nella posizione di poter scegliere liberante quale strada seguire. Op. 
cit., Mori, Manuale di bioetica, p. 299. 
204
 A seguito delle tre sentenze sul Caso Massimo la situazione riguardante il consenso informato è 
radicalmente mutata. Le sentenze (I grado alla Corte d’Assise di Firenze (1990) ritenne l’imputato 
responsabile di omicidio preterintenzionale, la Corte d’Assise d’appello e la Corte di Cassazione 
confermarono la sentenza) riguardano il chirurgo Carlo Massimo condannato per aver operato più 
di quanto richiesto dalla paziente non adeguatamente informata. L’anziana paziente era deceduta 
in seguito all’asportazione addominoperineale del retto; erano stati due assistenti del chirurgo a 
informare le figlie della signora e non il chirurgo a comunicare con la paziente stessa. Durante 
l’intervento avvenne una modifica della tecnica operatoria, senza prima comunicarlo né alla 
paziente, che comunque fino a quel momento era stata informata “di riflesso” dalle figlie e mai 
direttamente, né alle figlie della signora, a cui venne comunicato a intervento ultimato. 
205
 Op. cit., Neri, Autodeterminazione e testamento biologico, p. 9. 
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le scelte, decisioni e volontà dell’individuo stesso. Il consenso informato in questo 
senso rappresenta il fulcro del problema nato dall’applicazione del principio di 
autonomia all’interno della pratica clinica quotidiana. Esso diventa “lo strumento” 
attraverso il quale l’autonomia individuale “sfida” e mette in discussione il 
tradizionale modello di medicina paternalistica.
206
 Tutto questo cambiamento di 
prospettiva ha avuto sviluppo all’interno di un orizzonte in cui, all’evoluzione 
delle procedure e strumentazioni mediche, è corrisposta un’evoluzione, meglio, un 
aumento delle conoscenze
207
 mediche dei pazienti sia a livello generale, sia in 
particolare riguardo alla propria patologia specifica. La volontà del paziente 
rispetto al ruolo adibito al medico si è evoluta fino a diventare 
“autodeterminazione”: pian piano il paziente ha cominciato a rendersi 
maggiormente conto della propria condizione di salute. Quest’ultimo è il diretto 
interessato e l’unico che può decidere del proprio corpo; ogni intervento medico, 
ogni cura, assumerà legittimità soltanto alla luce di un consenso, da parte del 
paziente stesso, che sia consapevole, motivato, informato e liberamente 
manifestato.
208
 Il consenso informato va a riequilibrare il divario di conoscenze 
attraverso un ampio apporto di informazioni da parte del medico, che permetta al 
paziente di poter costruire un chiaro e esaustivo quadro riguardo la propria 
condizione clinica. Questo cambiamento è favorevole non solo alla ridefinizione 
dell’autonomia individuale, ma più in generale al pieno sviluppo del pluralismo 
morale e culturale che contraddistingue la nostra epoca. Un soggetto si deve sentir 
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 Op. cit., Lalli, Secondo le mie forze e il mio giudizio, pp. 202- 203 (nota 9). 
207
 Tutto questo è stato frutto dell’influenza sull’opinione pubblica di maggiori canali informativi 
come internet, programmi/canali televisivi e letteratura specifici.  
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libero di scegliere la cura, il progetto, l’alternativa che meglio si relaziona con la 
visione del mondo in cui si riconosce.
209
 
Il compito del personale medico non è, quindi, quello di “imporre” la propria 
opinione, bensì quello di favorire lo sviluppo di un dialogo proficuo che faccia 
maturare nel paziente la migliore scelta possibile. Il consenso, in effetti non è un 
evento ma un processo, ovvero il risultato di un dialogo costante e continuativo tra 
medico e paziente.
210
 Il consenso coincide con un dialogo, una conversazione, un 
colloquio, nel quale due individui (medico e paziente) esprimono, comunicano, 
manifestano idee, valori, esperienze e conoscenze differenti, al fine di giungere al 
consenso o al dissenso riguardo determinate alternative, che rispetti i valori morali 
condivisi da entrambi. Il rapporto tra medico e paziente comincia a essere 
ripensato e rivalutato secondo un nuovo modello che permetta di valorizzare non 
solo l’autonomia professionale medica, ma anche l’autonomia decisionale del 
paziente.  
In precedenza il medico partiva dal principio che l’atto stesso che spingeva il 
paziente a recarsi da lui contenesse in sé una sorta di “consenso implicito” alla 
cura; la sola presenza nel suo studio del paziente, per il medico dichiarava la 
volontà del paziente più di qualsiasi altra parola o documento scritto; recandosi 
dal medico il paziente gli affidava totalmente la responsabilità per la cura da 
attuare e la linea di pensiero da seguire. L’unico compito attribuito al paziente era 
quello di seguire tacitamente gli “ordini del medico”. Infatti la parola del medico 
aveva un che di “sacro” e non era consentito metterla in dubbio, quindi, dare o 
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 Op. cit., Luciano Orsi, La sfida del consenso informato e l’autonomia, in Bioetiche in dialogo, 
p. 223. 
210
 Ivi, pp. 228-229.  
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meno informazioni al paziente era considerato più “una perdita di tempo dannosa” 
che un fattore positivo.
211
 
 Oggi rientra all’interno del “nuovo” compito del medico fornire un completo 
quadro clinico della malattia, degli sviluppi che avrà e delle possibilità presenti e 
future che si prospetteranno a margine delle scelte che il paziente deciderà per sé, 
rispetto alle varie alternative di cui potrà disporre.
212
 Quella che si viene a creare è 
una sorta di “alleanza terapeutica” tra medico e paziente. L’informazione che 
corre tra il medico curante e il titolare del consenso, oppure, in caso di individuo 
incapace di intendere e di volere, col suo rappresentante legale, deve essere 
onesta, ricca e adeguata; deve essere trasmessa con un linguaggio chiaro, semplice 
e accessibile. I dati essenziali che l’informazione deve contenere sono: la diagnosi 
e la prognosi, le metodologie e finalità della terapia medica e chirurgica con 
annessi rischi e benefici, le alternative diagnostico-terapeutiche, i possibili o 
probabili effetti collaterali, il decorso post-operatorio ed infine, per ultimo ma non 
per importanza, i tempi di degenza e di incidenza dell’intervento sulla vita futura. 
L’informazione deve essere adeguata sia alla gravità dell’intervento, sia alla 
volontà del paziente di riceverla.
213
 Tra i compiti del medico vi è anche quello di 
comprendere la personalità del proprio paziente, conoscere le sue preferenze 
soggettive e i suoi valori morali di fondo; egli deve creare un clima di fiducia, sul 
quale possa reggersi la già nominata “alleanza terapeutica”.  Il consenso informato 
nasce dalla richiesta di umanizzare la medicina;
214
 deve, perciò, rendere “più 
umano” e rasserenare il rapporto medico-paziente. Le due parti coinvolte non 
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 Op. cit., Mori, Manuale di bioetica, pp. 305-308. 
212
 Op. cit., Orsi, in Bioetiche in dialogo, p. 226. 
213
 Op. cit., Poli, in Bioetiche in dialogo, p.234. 
214
 Op. cit., Orsi, in Bioetiche in dialogo, p. 230. 
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devono vivere nel sospetto oppure nel timone reciproco; questo nuovo rapporto si 
basa sul sentimento dell’empatia, cioè la capacità di comprendere lo stato d’animo 
di un’altra persona. In questo caso è il medico che deve comprendere il proprio 
paziente, immedesimarsi nell’altro, mettersi nei suoi panni, riuscendo tuttavia a 
non esserne totalmente coinvolto ed emotivamente soprafatto. Il paziente potrà 
contare sul supporto del personale sanitario, il medico viceversa non dovrà farsi 
sopraffare dall’emotività, e dovrà cercare di non compromettere il suo giudizio 
critico e la sua efficienza professionale.
215
 L’alleanza terapeutica si regge su due 
principi fondamentali: da una parte l’autonomia dell’individuo, il suo consenso o 
dissenso ai trattamenti, mentre dall’altra l’autonomia e responsabilità sia morale 
che giuridica del medico; quest’ultimo è chiamato ad esercitare la sua mansione di 
garante della tutela della salute delle persone.
216
 È erroneo considerare il consenso 
informato come un processo volto a ridurre il ruolo del medico a mero 
informatore, che gli impedisca di intervenire oppure di opporsi a scelte, decisioni 
precipitose o irrazionali del proprio paziente. Il consenso, in realtà, va a tutelare il 
paziente dall’imposizione di scelte morali da parte del sistema sanitario che non 
siano affini o che entrino in conflitto con le proprie radicate convinzioni etiche e 
morali. L’appello a una giustizia o a una morale superiore all’individuo stesso, 
che vada a ledere il suo ideale di “vita buona”, non è più vincolante.217 
Ovviamente bisogna considerare che questa “evoluzione” del tradizionale 
rapporto, non implica solo dei benefici per il paziente, ma anche degli oneri; porre 
                                                 
215
 Ivi, p. 236. 
216
 Op. cit., Aldo Pagni, Riflessioni di un medico, in Neri, Autodeterminazione e testamento 
biologico, p. 47. 
217
 Op. cit., Orsi, in Bioetiche in dialogo, p. 227 Grazie alle informazioni ricevute riguardo le 
implicazioni delle scelte  medico-terapeutiche sarà il paziente stesso a decidere quale tra le varie 
alternative, a lui proposte, meglio si adatti ai suoi desideri e ideali di vita futura.  
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l’autodeterminazione come principio delle decisioni è decisamente positivo, 
nondimeno porta con sé un grande costo psicologico dovuto alle maggiori 
responsabilità assegnate all’individuo, che si pone come soggetto attivo delle 
proprie scelte. 
218
 Il consenso alle cure manifesta la libertà dell’individuo che 
volontariamente, seguendo una scelta, che deve essere motivata e giustificata, 
decide di sottoporsi o meno a un trattamento medico-chirurgico.
219
  
L’informazione non deve limitarsi alla semplice trasmissione di notizie sulla 
malattia diagnosticata e sulle relative conseguenze che il paziente dovrà 
affrontare; in realtà deve consistere in una comunicazione esauriente, ragionata e 
personalizzata di ogni utile nozione, con un particolare riguardo alla persona e alla 
specifica personalità del paziente. Il processo informativo deve tenere conto anche 
delle condizioni di salute del paziente e del fatto che la malattia potrebbe inficiare 
il suo processo comprensivo e decisionale.
220
 
Il consenso informato nasce dalla necessità del paziente di trovare una 
risposta alle seguenti domande: in che cosa consiste il trattamento che sto per 
ricevere? Quali benefici mi apporterà e con quali rischi? Quali conseguenze avrà 
per la qualità della mia vita? Esistono dei trattamenti alternativi? È per questo 
che il consenso deve avere la prerogativa di essere libero, cioè non sottomesso né 
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 Ivi, pp. 228-229. 
219
 A livello costituzionale il consenso informato è riconosciuto dagli articoli 13 e 32. Per il testo 
rimandiamo a pagina 83-84 del seguente elaborato. Ma il consenso è garantito sul piano legislativo 
anche dall’articolo 5 della Convenzione di Oviedo: Un intervento nel campo della salute non può 
essere effettuato se non dopo che la persona interessata abbia dato consenso libero e informato. 
Questa persona riceve innanzitutto un’informazione adeguata sullo scopo e sulla natura 
dell’intervento e sulle sue conseguenze e i suoi rischi. La persona interessata può, in qualsiasi 
momento, liberamente ritirare il proprio consenso; e dal Titolo IV Informazione e comunicazione. 
Consenso e Dissenso art. dal 33 al 39 del Codice di Deontologia Medica. 
220
 Op. cit., Lega, Manuale di bioetica e deontologia medica, p. 432 Per il medico informare il 
paziente non è solamente un dovere deontologico, ma anche un obbligo giuridico, in quanto è 
condizione dell’esatta formulazione del necessario consenso del paziente, il quale è il solo titolare 
del diritto di autodeterminarsi. La spiegazione e chiarificazione fatta al malato, al fine di ottenere 
un suo consenso o dissenso, lo rende consapevolmente partecipe.  
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alla minaccia, né all’inganno, né alla violenza e di essere spontaneo, cioè non 
determinato da condizionamenti, pressioni, suggestioni, esterni all’individuo, e 
deve essere il più possibile personalizzato al paziente stesso.
221
   
È importante ricordare che vi sono delle eccezioni alla sovranità del consenso 
informato, queste sono: la minore età e i casi previsti dai cosiddetti trattamenti 
sanitari obbligatori (TSO), cioè casi in cui non sia possibile ottenere il consenso, 
ad esempio in seguito all’arrivo in pronto soccorso in stato di imminente pericolo 




Il consenso informato, riguardo alla scrittura del Testamento Biologico, 
permette all’individuo di decidere, accettare o no, ora un intervento che potrà 
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 Op. cit., Orsi in Bioetiche in dialogo, p. 233 e p. 237. 
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 Op. cit., Lalli, Secondo le mie forze e il mio giudizio, p. 45. 
223
 Ivi, p. 46. 
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3.3 Il profilo problematico di nutrizione e idratazione artificiali. 
 
Nutrizione e Idratazione Artificiali vengono indicati dall’acronimo NIA. 
L’opinione pubblica fino a qualche anno fa ignorava le questioni riguardanti 
alimentazione e idratazione artificiali, l’interesse era limitato alle persone 
strettamente coinvolte. Recentemente l’orizzonte dell’attenzione pubblica è 
cambiato, ed entrambe (nutrizione e idratazione) sono diventate il fulcro di accese 
discussioni e dibattiti, in particolare per quanto concerne le direttive anticipate di 
trattamento
224
. Tuttavia nella maggior parte dei dibattiti che hanno per oggetto 
NIA, non si trovano chiare e distinte delucidazioni su cosa effettivamente esse 
sono. Questo genera il dubbio, da un lato, che la maggior parte di coloro che 
intervengono in tali dibattiti non conosca a fondo il soggetto di cui va a parlare e 
dall’altro, che questa “mancanza” di spiegazione sia voluta, proprio per evitare 
che l’opinione pubblica abbia abbastanza informazioni e conoscenze da potersi 
creare un’opinione motivata e ragguagliata a tal proposito.225 Prima di esporre le 
posizioni che vengono prese in materia, è bene fornire una spiegazione 
preliminare su cosa effettivamente sono NIA.  
Il primo chiarimento riguarda la terminologia. In effetti, spesso si parla di 
“alimentazione” artificiale quando in realtà il termine corretto da utilizzare è 
“nutrizione”.226 La nutrizione artificiale si può svolgere attraverso sondino 
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 Rispetto al disegno di legge Calabrò all’articolo 3 si legge chiaramente che sia nutrizione che 
idratazione artificiali non possono essere oggetto delle disposizioni anticipate di trattamento. 
225
 Op. cit., Lalli, Secondo le mie forze e il mio giudizio, pp. 70-71. 
226
 L’alimentazione identifica un atto, un processo consapevole e spontaneo di scelta e assunzione 
di cibo e acqua grazie al quale ci nutriamo. La nutrizione è l’insieme dei processi fisiologici che 




227, oppure attraverso l’utilizzo di una PEG228 (dall’inglese 
Percutaneous Endoscopic Gastrostomy), che consente la nutrizione per via 
enterale, cioè nutrizione artificiale tramite una sonda posizionata nell’apparato 
digerente. Nel caso in cui non si possa alimentare il paziente né tramite sondino 
naso gastrico, né per via enterale si procede alla via parenterale, che consiste nella 
somministrazione di nutrienti direttamente per via venosa. Mentre l’idratazione 
che di norma avviene con l’assunzione naturale di una quantità adeguata di liquidi 
e minerali, in termini artificiali non mira tanto a placare la sete di un individuo, 
quanto a riequilibrare il bilancio idroelettrolitico e quindi indirettamente la sete.  
La problematica nata intorno a nutrizione e idratazione artificiali si basa sullo 
stabilire fino a quale punto è possibile considerare NIA come una forma di terapia 
alla quale un individuo razionale, o il suo tutore legale in caso di incoscienza, 
possa legittimamente richiederne la sospensione; fino a che punto, invece, il 
medico, in qualità di agente morale, può decidere la sospensione o l’interruzione 
fornendo come causa la futilità del trattamento.
229Da un lato è l’individuo stesso a 
decidere del suo corpo, dall’altra parte la decisione resta nelle mani del medico. 
                                                 
227
 Si tratta di un trattamento medico che consiste nell’inserire un tubo di plastica dal naso, che 
passa per la gola e arriva allo stomaco. 
228
 Si tratta di una gastroscopia endoscopica percutanea; viene inserito un tubo nello stomaco del 
paziente senza ricorrere alla chirurgia invasiva. L’endoscopio permette di inserire un tubo in 
anestesia locale. La procedura si svolge così: l’endoscopio viene fatto passare dalla bocca fino ad 
arrivare allo stomaco; in questo modo si può osservare il decorso della procedura tramite un 
monitor. In seguito lo stomaco viene gonfiato in modo da poter inserire un ago. Inserimento e 
rimozione sono abbastanza rapidi, come la cicatrizzazione dei buchi (che avviene all’incirca in un 
mese di tempo). Il tubo adibito alla nutrizione viene sostituito ogni anno all’incirca. Le sostanze 
utilizzate per la nutrizione sono composte da un fluido di elementi nutritivi e necessari alla 
sopravvivenza. Questo fluido viene somministrato periodicamente o continuamente; a seconda se 
il paziente soffra o meno di rigurgiti. Op. cit., Lalli, Secondo le mie forze e il mio giudizio, p. 72 Si 
sceglie la PEG in caso di ostruzioni non superabili, ad esempio tumori all’esofago.  
229
 Op. cit., Lamb, L’etica alle frontiere della vita, p. 139.  
Siamo di fronte a un diverso modo di considerare tali supporti, vi è chi li classifica come “sostegno 
vitale” e per questo mai eliminabili, chi invece li assimila ad altri trattamenti terapeutici, quindi li 
ritiene soggetti a sospensione, in presenza di controindicazione espressa e in mancanza di una 
ragionevole speranza di miglioramento da parte del paziente. 
105 
 
La questione riguardante la sospensione di idratazione e nutrizione è 
altamente controversa e fortemente dibattuta; in generale, rispetto a un trattamento 
medico, si tende a condividere la posizione che lo si consideri futile nel momento 
in cui gli oneri connessi superino i benefici, e in questo caso passibile di 
interruzione.  
La comunità medico-scientifica riconosce alla nutrizione artificiale lo statuto 
di trattamento medico,
230
 in quanto tale inconciliabile con la pretesa da parte di un 
individuo di esprimere la propria volontà sfavorevole all’attuazione. L’intenzione 
è quella di considerare la nutrizione alla stregua di un trattamento medico 
obbligatorio, e quindi non rifiutabile.
231
  
Rendere obbligatorio un trattamento per assicurarne l’imposizione va a 
ledere la libertà di ogni individuo di autodeterminarsi, la quale viene difesa anche 
all’art. 53 del Codice di Deontologia Medica, in merito al “Rifiuto consapevole di 
alimentarsi”, “Il medico informa la persona capace sulle conseguenze che un 
rifiuto protratto di alimentarsi comporta sulla sua salute, ne documenta la 
volontà e continua l’assistenza, non assumendo iniziative costrittive, né 
collaborando a procedure coattive di alimentazione o nutrizione artificiale”.232 Il 
tentativo di valutare nutrizione e idratazione artificiali come trattamenti medici 
tesi al sostegno vitale e per questo obbligatori è inefficace, poiché anche in 
condizione di malattia non possiamo imporre forzatamente la nutrizione, tanto più 
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 Considerandole alla stregua di trattamenti medici, nutrizione e idratazione artificiali, si ritiene 
che consistano in procedure che presuppongano specifiche conoscenze medico-scientifiche, che 
soltanto i medici possano prescrivere e attuare, secondo modalità più o meno invasive; 
modulandole in relazione alla specifica condizione del paziente e solo dopo aver fatto le giuste 
valutazioni cliniche, le quali richiedono specifiche competenze mediche. Op. cit., Patrizia 
Borsellino, Stato vegetativo e decisioni sulle cure: servono le direttive anticipate? in La vita prima 
della fine, p. 112. 
231
 L’imposizione di trattamenti, come abbiamo ricordato parlando di consenso informato, riguarda 
casi gravi e urgenti e malattie infettive. Vedi p. 94. 
232
 Cfr. Codice di Deontologia Medica.  
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che ogni cittadino può liberamente, in ogni momento della propria vita, decidere 




Tra i favorevoli a rendere NIA un trattamento obbligatorio, vi sono coloro 
che vedono in nutrizione e idratazione artificiali, non una semplice terapia medica, 
ma un “supporto alle funzioni vitali”; il principio alla base di questa 
argomentazione è legato all’emotività attribuita a cibo e acqua. Coloro che si 
riconoscono in questa posizione valutano la sospensione di NIA come il rifiuto a 
nutrire o idratare qualcuno che ne manifesti il bisogno; essi concentrano la propria 
dimostrazione sul sentimento di compassione che la negazione di cibo scatena 
nell’opinione pubblica.234 La fallacia di questa posizione riguarda il considerare il 
farmaco che viene somministrato attraverso la nutrizione artificiale, alla stregua 
del “cibo normale”; in realtà non si tratta di cibo nel vero senso della parola, ma di 
un comporto di elementi chimici tesi a preservare il metabolismo cellulare del 
corpo umano. In secondo luogo anche il soggetto ricevente è differente, da una 
parte abbiamo un soggetto sano che trae piacere e beneficio non solo fisico ma 
anche emotivo dal nutrirsi, dall’altra parte abbiamo un individuo incosciente che 
non placa un sentimento di fame o di sete, ma per il quale NIA ha come unico fine 
rispondere ad una richiesta puramente fisiologica; quindi non difendibile in 
termini che chiamino in causa l’emotività. 
Possiamo sì considerare nutrizione e idratazione artificiali come trattamenti 
medici, ma non li possiamo valutare come trattamenti medici di “sostegno vitale”. 
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 Ivi, p. 71. 
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 Op. cit., Gristina, in Autodeterminazione e testamento biologico, p.78. 
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Se dobbiamo valutare nutrizione e idratazione come trattamenti medici, dobbiamo 
considerarli alla stregua degli altri trattamenti, e cioè non dimenticare che non 
stiamo parlando di cibo vero e proprio ma di un farmaco, e in quanto tale passibile 
di controindicazioni all’uso, che possano portare alla sospensione  a seconda delle 
circostanze differenti per ciascun paziente. Un trattamento medico ha utilità fino a 
che il paziente ne trae beneficio, nel caso in cui questo non sia più garantito, il 
trattamento dovrebbe essere interrotto. Oltre ai benefici o ai disturbi che possono 
manifestarsi o meno in un paziente, un elemento che non dovrebbe mai essere 
trascurato nell’ambito della cura medica è l’autonomia del malato. La possibilità 
di esprimere il proprio giudizio riguardo interruzione o la non attuazione di una 
cura è un diritto che dovrebbe essere garantito sempre, sia riguardo le terapie più 
semplici (ad esempio la possibilità di rifiutare la chemioterapia), sia per quelle più 
discusse (la sospensione di nutrizione e idratazione in un paziente riverso in SVP). 
Sia che si consideri nutrizione e idratazione artificiali come trattamenti medici, sia 
che non lo si faccia, un principio che dovrebbe, comunque, essere garantito è 
quello che pone la volontà delle persone in posizione centrale ad ogni decisione 




Nutrizione e idratazione dovrebbero essere garantiti in qualità di trattamenti 
medici solo quando considerati clinicamente appropriati al paziente al quale 
vengono “somministrati”. È erroneo rendere questa “procedura” obbligatoria e 
generalizzata a tutti gli individui. La libertà ha un incontrovertibile vantaggio 
rispetto alla coercizione: ci permette anche di scegliere il consiglio di qualcun 
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 Op. cit., Lalli, Secondo le mie forze e il mio giudizio, p. 84. 
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altro, mentre la coercizione annienta, insieme alla libertà, le differenze tra le 
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 Op. cit., Lalli, p. 85. 
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3.4 Le obiezioni pratiche e morali. 
 
Il testamento biologico è un documento che passa tutt’altro che inosservato. I 
dibattiti che lo vedono protagonista sono molto accesi. Coloro che si proclamano 
favorevoli, vedono nel TB uno “strumento” positivo volto a tutelare la libertà di 
autodeterminazione dell’individuo in situazioni in cui il paziente non è più in 
grado, a seguito di un incidente o per il decorso di una malattia 
neurodegenerativa, di difendere i propri desideri e le proprie volontà. Gli 
oppositori al TB, mostrano molteplici dubbi, interrogativi, paure, per cercare di 
inibirne il più possibile lo sviluppo; le differenti e plurime obiezioni che sollevano 
hanno come principio comune: far passare il TB come un “ulteriore 
appesantimento burocratico” limitativo della buona pratica medica,237 cioè 
tendono a far passare il consulto, da parte del medico delle volontà del paziente, 
come una limitazione all’efficacia del lavoro sanitario. L’obiettivo è quello di 
riportare i margini di libertà del medico a quando egli era l’unica autorità 
possibile, l’unico punto di vista da ascoltare e da seguire ciecamente; facendo 
passare il paternalismo medico non come una limitazione alle volontà del 
paziente, ma come la strada più rapida e favorevole verso la completa guarigione 
dei pazienti. 
 
L’argomentazione generale degli oppositori del testamento biologico si 
ricollega direttamente con quella che potremmo definire la prima obiezione, che 
riguarda la scrittura del TB. Trattandosi di un documento ufficiale esso dovrebbe 
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 Op. cit., Mori, Testamento biologico. Ampliamento della libertà individuale o ulteriore fardello 
burocratico?, in Neri, Autodeterminazione e testamento biologico, p. 91. Vedi anche Mori, Il 
consenso informato e il testamento biologico, in Manuale di bioetica, da pp. 289 - 331. 
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essere redatto seguendo una serie di accorgimenti necessari a una buona 
formulazione; in particolare dovrebbe esserne garantita la riservatezza e 
l’autenticità. Per far sì che queste due caratteristiche siano sempre rispettate il TB 
dovrebbe essere compilato sotto la supervisione di un notaio, a cui spetterebbe il 
compito di tutelare la privacy dell’intestatario e che dovrebbe garantirne e 
preservarne l’autenticità, a discapito di ogni possibile forma di contraffazione. 
Poiché il TB tratta divergenti punti: scelte di fine vita, trapianto di organi, 
sepoltura del corpo, ecc, sarebbe opportuno che, chi lo redige fosse supervisionato 
da personale specializzato, un medico per l’appunto, con il compito di evitare 
l’utilizzo di formule non idonee, imprecise o troppo generiche (su quest’ultimo 
punto interverrà anche la figura del fiduciario, di cui parleremo a breve). Le 
capacità del medico dovrebbero essere utili al relatore del TB non solo per una 
questione di forma ma anche per chiarirne i contenuti, capire quali sono i punti 
che il TB va a trattare che cosa si intende con i vari termini specifici che vengono 
utilizzati. Tuttavia la necessità di due professionisti estenderebbe la durata 
temporale necessaria alla relazione, e si rivelerebbe anche altamente onerosa, 
soprattutto se si considera il fatto che la “spesa” dovrà essere sostenuta 
nuovamente per il rinnovo, trascorsi gli anni di validità del TB.
238
  
Questa prima obiezione che considera la sola forma di attuazione, rischia di 
rendere il TB un documento equiparabile al testamento patrimoniale. È evidente 
che i due documenti possono essere paragonabili sul piano formale ma sono del 
tutto differenti rispetto ai beni che vanno a “gestire”; il testamento patrimoniale 
tutela i beni materiali del defunto, che per quanto possano essere di valore, non 
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 Il disegno di legge Calabrò all’articolo 5, stabiliva la validità del testamento biologico a una 
durata di 5 anni, trascorso il dato tempo il documento perdeva di validità se non rinnovato.  
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saranno mai preziosi come il “bene della propria vita” protetto dal TB. La vita non 
può essere paragonata ad alcun bene materiale, qualsiasi esso sia. Il problema 
fondamentale è quello di rendere il TB il meno possibile accessibile alle persone. 
Se si stimolasse un’efficace opera di informazione, fornendo gli strumenti e i 
mezzi utili a formulare una personale opinione, partendo dal presupposto che ogni 
persona conscia e consapevole, nel pieno possesso delle proprie facoltà mentali 
può essere in grado di compilare un documento riguardo al modo in cui essere 
curata o meno, non servirebbe necessariamente il supporto di un medico 
specialista per ciascun individuo. Sono gli stessi oppositori che anziché lavorare 
per cercare di rendere il TB il più possibile semplice e comprensibile, con le loro 
obiezioni ne limitano e ne inibiscono lo sviluppo e l’attuazione. È necessario 
trovare ogni forma e via possibile per favorirne l’espansione in modo che ogni 
individuo possa veder realizzata la propria vita e in particolare la propria fine vita, 




La seconda obiezione si oppone al fatto che l’intestatario dia nel presente la 
direttiva riguardo a situazioni che potrebbero o non potrebbero verificarsi nel 
futuro. Chi compila il TB si trova in una condizione sana e dovrebbe decidere per 
se stesso in situazione “di malattia” in cui potrebbe trovarsi in un futuro prossimo. 
Chi decide non lo fa solo per un’eventualità che non è detto che accada, ma 
oltretutto non ha alcuna esperienza diretta circa quello che potrebbe accadere; non 
avendolo provato “sulla propria pelle” non può essere sicuro che quello che crede 
che proverà e vorrà in quel dato momento sarà quello che realmente proverebbe 
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 Op. cit., Mori, in Autodeterminazione e testamento biologico, pp. 94-95. 
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qualora ci si trovasse.
240
 Come potrebbe un individuo in SVP cambiare la propria 
direttiva nel caso in cui i suoi sentimenti fossero mutati rispetto alle aspettative 
che si era creato?  
La soluzione a questa obiezione si trova ancora una volta in una “chiara ed 
esaustiva opera di informazione”. È vero che chi decide ora è sano e non “malato” 
come sarà nel momento in cui le disposizioni lasciate attraverso il TB 
diventeranno effettive.
241
 Eppure è proprio questo il ruolo del testamento 
biologico, ridare parola a chi non è più in grado di esprimersi liberamente. 
L’individuo non deve per forza aver provato la situazione critica sul proprio 
corpo, può essere accaduto a una persona a lui molto vicina (un parente o un 
amico stretto), può essersi informato e aver creato una personale opinione grazie 
ai dati raccolti da una qualche vicenda resa pubblica dai mass media. Sostenere la 
posizione per cui, chi è scivolato in SVP possa aver mutato la propria opinione 
rispetto alla dichiarazione di partenza è scorretto, poiché chi obietta presuppone 
un possibile cambiamento di volontà in un individuo incosciente; un soggetto in 
SVP ha perso la capacità di decidere ed è quindi impossibilitato a rilasciare 
ulteriori successive e differenti dichiarazioni, perciò quella che dovrebbe valere è 
l’ultima volontà deliberatamente esplicitata. Chi redige un testamento biologico sa 
che esso varrà per un momento in cui egli non sarà più in grado di esprimere le 
proprie volontà. Se la sua paura è quella di cambiare opinione rispetto a quanto 
dichiarato, può liberamente decidere di non rilasciare dichiarazione alcuna; 
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 Op. cit., Lamb, L’etica alle frontiere della vita, p. 74 “La persona sana non opera le medesime 
scelte della persona malata”. 
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 Il testamento biologico diventa necessario nel momento in cui l’individuo non è più in grado di 
esprimersi liberamente, se possedesse ancora la facoltà di difendere e di argomentare 
personalmente le proprie preferenze direttamente con il medico curante, che bisogno avrebbe di 
tutelarsi dietro a un documento scritto e firmato tempo prima?  
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nessuno è obbligato a farlo. Per quanto si possa lavorare per renderlo un 
documento più pubblico ciò non significa renderlo tassativamente obbligatorio 
anche a chi non lo desidera o non ne condivide i principi base. Definire illecito 
che un soggetto sano decida per quando sarà malato, è un capovolgere il luogo 
comune per cui è la condizione di malattia a impedire la nascita di un giudizio 
lucido e razionale e non viceversa. Ancora una volta non si tiene conto del “fattore 
informazione” che rende possibile a un soggetto sano di crearsi una posizione 
riguardo a quello che proverebbe per sé nel caso in cui, ad esempio, per poter 
sopravvivere, dovesse necessariamente restare collegato a delle apparecchiature 




Una terza obiezione muove contro la delega che il relatore del TB può 
lasciare a un fiduciario riguardo alle scelte che concernono la sua vita e nello 
specifico la sua cura e la sua morte. Fino a questo punto si è difeso il principio per 
cui della mia vita dovrei decidere solo io, in quanto unico referente del mio corpo,  
mentre ora viene inserito all’interno del processo decisionale un “estraneo”. 
Perché ciò dovrebbe essere possibile? Se proprio dovesse intervenire un individuo 
esterno, sarebbe meglio che fosse un estraneo competente in materia, come il mio 
medico curante. In realtà la competenza del fiduciario non riguarda tanto gli 
elementi di medicina generale, quanto la vita dell’individuo che lo ha nominato.  
Il fiduciario dovrà essere a conoscenza, più adeguatamente di chiunque altro, 
delle volontà, dei desideri, delle preferenze del paziente e di quello che questi 
avrebbe voluto per sé. È per questo che è fondamentale che il fiduciario sia una 
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114 
 
persona scelta dall’intestatario stesso tra la cerchia delle persone a lui più intime; 
dovrà essere una persona all’altezza del ruolo di portavoce delle sue ultime 
volontà. Il fiduciario dovrà svolgere un compito molto delicato, poiché si troverà a 
scegliere “come se fosse” l’altro; dovrà essere in grado di anteporre i desideri di 
colui che lo ha nominato ai suoi, dovrà agire sempre e comunque in funzione del 
“migliore interesse” del paziente.243 Tuttavia, nel caso in cui chi è stato nominato 
non si senta pronto ad adempiere una responsabilità così elevata, potrà sempre 
rifiutare il compito.
244
 Egli non è assolutamente obbligato a ricoprire un ruolo che 




Un’ultima obiezione riguarda il vincolo del medico alle disposizioni lasciate 
dal paziente. In altre parole, il medico è obbligato a seguire scrupolosamente le 
indicazioni lasciate o può limitarsi a prenderle in considerazione e ad agire 
seguendo solo il suo professionale giudizio medico? Se il medico agisse in questo 
modo, trascurando le volontà del paziente, queste sarebbero rispettate solo nel 
fortuito caso in cui coincidano con il parere medico. Non ci troveremmo più di 
fronte alla tutela delle ultime volontà del paziente, che da soggetto attivo e 
autonomo ritornerebbe ad adempiere un ruolo passivo, limitato e sopraffatto 
dall’autoritaria volontà del medico curante. Per ovviare al problema del “vincolo 
del medico”, il Comitato Nazionale di Bioetica si è esposto introducendo 
l’espressione “Dichiarazioni Anticipate di Trattamento”, anziché parlare di 
“Direttive Anticipate di Trattamento”. La scelta è tutt’altro che casuale, difatti vi è 
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 Op. cit., Borsellino, in La vita prima della fine, p. 126. 
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 Rispetto a quanto stabilito dal disegno di legge Calabrò il fiduciario poteva, tramite 
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grande differenza semantica tra una dichiarazione e una direttiva.
246
 Con 
dichiarazione si intende un’esposizione scritta o orale di ciò che si vuole far 
conoscere ad altri, rispetto alla quale non vi è alcun obbligo di adempienza, 
mentre una direttiva è un indirizzo operativo o di comportamento che viene dato e 
che corrisponde a un’istruzione chiara che deve essere opportunamente seguita. 
Introducendo il termine “direttiva” sembra che si vada quasi ad escludere già in 
partenza ogni tipo di vincolo per il medico. Sembra che si cerchi di tutelare la 
professionalità del medico rispetto alla volontà del paziente, del cui corpo, non 
dimentichiamoci, si sta decidendo.  
Questa obiezione nasce dall’errore di attribuire al TB un ruolo di 
svalutazione della professionalità medica, quando in realtà, come abbiamo già 
detto, il ruolo del medico non è assolutamente limitato, anzi, grazie al testamento 
biologico egli potrà utilizzare la propria professionalità per creare con il paziente 
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 Le dichiarazioni sono mere espressioni d’intento, senza alcuna forza coercitiva; mentre le 
direttive sono disposizioni che vincolano all’adempienza.  
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L’influenza delle neuroscienze nella realizzazione del Testamento Biologico.  
 
Negli ultimi anni gli sviluppi e l’aumento delle tecniche di neuroimaging, per 
condurre indagini in vivo del cervello umano, hanno generato un duplice effetto: 
sul piano prettamente medico, un aumento delle conoscenze disponibili sulle 
strutture del cervello, mentre sul piano morale la nascita di un maggior numero di 
interrogativi, dubbi, incertezze a cui non è sempre facile trovare risposta.  
 
All’inizio dell’elaborato ci siamo posti una domanda: che cos’è la coscienza? 
Da lì siamo partiti. Ci sono due punti di vista per rispondere a questo 
interrogativo: un approccio scientifico e uno morale. Grazie al supporto delle 
neuroscienze, con l’analisi fornita dalle varie tecniche di neuroimaging, è stato 
possibile capire cosa si può intendere per coscienza secondo un'accezione 
prettamente neurologica. Ci siamo resi conto, attraverso la posizione dei 
riduzionisti, che dobbiamo evitare di cadere nell’errore di considerare la coscienza 
come “mero lavoro neuronale”; la coscienza infatti possiede un aspetto in più che 
non è spiegabile in soli termini scientifici, non si può trascurarne quindi l’aspetto 
morale.  
Allontanandoci dalla concezione riduzionistica, dobbiamo considerare che 
per quanto utili, i dati forniti dalle indagini mediche non sono di per sé sufficienti 
a rispondere al nostro interrogativo, poiché la coscienza mostra di possedere “quel 
qualcosa in più” che riguarda il suo aspetto morale. Arrivati a questo punto, 
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abbiamo dapprima analizzato la semantica del termine, per poi concentrarci sul 
significato morale che le dobbiamo attribuire. Grazie all’apporto fornito anche 
dagli studi filosofici, abbiamo concluso che: la coscienza è ciò che rende un essere 
umano una persona unica nel suo genere; è la consapevolezza che ogni individuo 
ha di sé, che non si limita al presente ma si estende nel passato, nella forma della 
memoria e nel futuro, nelle aspettative che ciascuno ha del proprio piano di vita. 
La coscienza è “quel qualcosa in più” che rende un individuo differente dagli altri; 
è l’insieme delle esperienze vissute, delle volontà maturate; è l’espressione delle 
preferenze e degli interessi della persona in sé. La coscienza è la voce interiore 
dell’individuo, il giudice cosciente delle proprie azioni e decisioni. La coscienza 
va a indicare il significato che ciascuno di noi dà alla propria vita e al modo in cui 
vorrebbe vederla realizzata. Ogni vita, per questo, sul piano morale è differente. 
Grazie al supporto e all’aiuto delle parole di Mill, abbiamo spiegato perché è 
importante che ciascuno riesca ad agire liberamente e a dare pieno sviluppo al 
proprio io (la cui unica limitazione è di ledere e non arrecare danno al bene 
generale della società). I diritti che devono essere garantiti all’individuo per 
realizzare tale scopo sono: l’autonomia e l’autodeterminazione individuale, 
ovvero il diritto a poter scegliere la direzione verso cui orientare la propria libertà 
e la possibilità di definire il proprio piano di vita. 
Analizzando le innovazioni delle pratiche mediche, abbiamo visto che non 
riguardano solo il campo delle tecniche di neuroimaging, ma anche le tecniche di 
rianimazione e queste ultime, in particolare, hanno dato origine a controverse e 
nondimeno discusse condizioni cliniche che precedentemente a queste 
innovazioni erano del tutto sconosciute. La modifica essenziale è stata quella 
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apportata alla stessa definizione di morte, che da evento che in un istante poneva 
fine al naturale decorso della vita di un individuo, è diventata un processo dalla 
durata temporale più o meno ampia, frammentato in varie e differenti definizioni 
(ad esempio la morte cerebrale e la morte corticale). Abbiamo visto che vi sono 
vari tipi di condizioni cliniche (individui locked-in, lo stato di minima coscienza, 
e infine lo stato vegetativo permanente) tra loro differenti ma spesso, per 
mancanza di conoscenze, confusi.  
 
A questo punto possedendo i dati per mettere in relazione il significato e il 
ruolo della coscienza rispetto a questi casi, ci siamo posti la seguente domanda: 
quando un paziente, a causa di un incidente o per il decorso di una malattia 
neurodegenerativa, è riverso in una situazione di stato vegetativo permanente, al 
di là della presenza o meno della coscienza a livello neurologico, che può essere 
individuata o meno grazie alle tecniche di neuroimaging, “che fine fa” l’aspetto 
morale della sua coscienza? Come possono questi pazienti vedere realizzata la 
propria volontà se non sono più in grado di esprimerla liberamente? Posto il fatto 
che, come abbiamo detto, ci troviamo in una società pluralistica, in cui ogni 
individuo ha gli strumenti per pensare diversamente dagli altri, si può supporre 
che  non tutti possano essere  “felici” di essere “costretti” alla degenza in uno stato 
di totale incoscienza.  Gli schieramenti a tal proposito sono differenti e opposti, vi 
sono coloro, definiti vitalisti, che ritengono che la scelta da favorire sia quella di 
essere tenuti in vita indefinitamente a prescindere dalla loro condizione. Costoro 
sostengono che la vita va sempre difesa, in quanto bene assoluto che prescinde 
dalle valutazioni personali che ogni individuo può attribuirle. Vi sono invece 
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coloro che, riallacciandosi alla morale liberale difesa e argomentata da Mill, sono 
favorevoli alla difesa della libertà individuale per cui ogni individuo deve poter 
decidere del proprio corpo, della propria vita e della propria morte.  
Poiché in questo elaborato abbiamo difeso la tesi per cui ogni individuo 
dovrebbe poter decidere come vivere, curarsi e morire, abbiamo individuato, come 
altri, nel “Testamento Biologico”, una possibile soluzione al problema della tutela 
della volontà dei pazienti in stato vegetativo permanente. Ne abbiamo analizzato 
le varie sfaccettature, non solo sottolineando il valore e potenziale che tale 
documento offre, ma analizzando nel modo più possibile esaustivo anche i vari 
dubbi e le opposizioni che gli vengono mosse.  
Se il testamento biologico è un documento che può tutelare e garantire la 
realizzazione delle ultime volontà di ciascun individuo, come possono, se 
possono, le neuroscienze, che sono state molto utili negli ultimi sviluppi 
scientifici, essere d’aiuto anche nella redazione del testamento biologico?  
Spiegandoci meglio, rispetto allo stato vegetativo permanente, che è il caso 
clinico che abbiamo preso in esame nel corso del lavoro, le tecniche di 
neuroimaging possono essere molto utili, anzi essenziali, per individuare la 
presenza o l’assenza della coscienza in questi pazienti. Tuttavia generano una 
situazione molto problematica dal punto di vista morale, poiché se con l’apporto 
delle tecniche si attesta la presenza di un seppur minimo margine di coscienza, ciò 
può indurre la speranza di “guarigione” e di recupero della consapevolezza. Chi 




Ci troviamo di fronte a un rischio che si deve fin dal principio evitare: le 
tecniche di neuroimaging sono uno strumento positivo e chi le utilizza deve saper 
riconoscere i loro limiti. Individuare una minima presenza di coscienza non deve 
essere un “escamotage” utilizzato per intervenire, cioè per annullare il diritto 
all’autodeterminazione individuale di chi si fosse espresso per impedire ogni 
misura di sostegno vitale. È erroneo far valere un minimo spiraglio di speranza 
per annullare la volontà di un soggetto. Bisogna saper valutare razionalmente la 
situazione, capire quante possibilità reali ci siano che il paziente torni ad essere 
quello che era prima, ma soprattutto considerare quanto il paziente possa 
sopportare per sé un tal tipo di situazione. 
Ancora una volta quello che deve essere tutelato è “quel qualcosa in più” 
dell’individuo, fatto dai suoi interessi, dalle sue preferenze, dai i suoi desideri, 
dale sue volontà. È questo che il “Testamento Biologico” dovrebbe garantire, cioè 
che ognuno possa sentirsi libero di realizzare la propria vita e di gestire il proprio 
corpo come meglio preferisce, sia nelle più comuni e semplici scelte quotidiane, 













Il sistema nervoso dell’uomo è costituito prevalentemente da neuroni e viene 
distinto i due parti: il sistema nervoso centrale e il sistema nervoso periferico. 
Il sistema nervoso centrale è composto dall’encefalo e dal midollo spinale. Nel 
corso dello sviluppo embrionale si forma il tubo neurale che costituisce l’abbozzo 
del sistema nervoso; esso si dilata anteriormente prima in tre e poi in cinque 
vescicole, che danno origine al prosencefalo (che comprende le prime due 
vescicole), al mesencefalo e al rombencefalo (formato dalle ultime due vescicole). 
Il prosencefalo si suddivide nel diencefalo che comprende le seguenti parti: il 
talamo, centro di elaborazione e di integrazione degli impulsi nervosi; 
l’ipotalamo, centro di controllo e coordinazione di molte funzioni, come la 
regolazione termica e della pressione del sangue; il sistema limbico che riceve i 
dati sensoriali provenienti dal talamo ed è responsabile degli istinti e delle 
emozioni; infine il telencefalo dove è situato il cervello, il quale occupa l’80% del 
volume dell’encefalo umano. L’encefalo, protetto dalla scatola cranica, è 
suddiviso in due emisferi cerebrali (destro e sinistro) che comunicano tra loro per 
mezzo del corpo calloso (una larga fascia di fibre nervose). Esternamente il 
cervello è rivestito da uno strato che viene detto corteccia cerebrale. Ogni 
emisfero è percorso da due lunghe scissure: il solco centrale e quello laterale. Essi 
lo dividono in quattro lobi: frontale, parietale, temporale e occipitale. Il lobo 
frontale è associato alla progettazione e all’azione, infatti dall’area situata davanti 
al solco centrale, detta corteccia motoria, partono gli stimoli destinati ai muscoli 
scheletrici. Il lobo parietale è implicato nella sensibilità, in particolare nel tatto; 
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l’area situata subito dopo il solco centrale, la corteccia sensitiva, è coinvolta nella 
recezione degli stimoli tattili, del gusto, della temperatura e del dolore provenienti 
dalle varie parti del corpo. Il lobo temporale si occupa sia delle emozioni che di 
alcuni aspetti della memoria e comprende la corteccia uditiva, che è il centro di 
elaborazione dei segnali trasmessi dai neuroni sensitivi dell’orecchio. Nel lobo 
occipitale è situata la corteccia visiva: a ogni regione della corteccia corrisponde 
un punto preciso della retina, che nell’occhio percepisce gli stimoli luminosi. Tutti 
i tipi di corteccia illustrati controllano la metà speculare del corpo: quella di destra 
regola il lato sinistro e viceversa. Esistono però alcune funzioni che sono 
localizzate su di un unico emisfero: sul sinistro (nella maggior parte dei casi) 
troviamo l’area di Broca e l’area di Wernicke che controllano il linguaggio. La 
prima controlla l’articolazione del linguaggio, infatti si trova davanti alla regione 
della corteccia motoria che controlla il movimento dei muscoli delle labbra, della 
lingua, della mandibola e delle corde vocali; mentre la seconda area è implicata 
nella comprensione del linguaggio. Le rimanenti aree della corteccia sono di 
elaborazione intrinseca; esse sono formate da neuroni di associazione; ricevono ed 
elaborano le informazioni provenienti da varie regioni dell’encefalo e le rinviano 
ad altre. Due esempi importanti sono: la formazione reticolare e il sistema 
limbico. Il sistema limbico è costituito da una serie di neuroni situati nella parte 
interna del cervello, che mette in comunicazione l’ipotalamo con la corteccia 
cerebrale e con altre strutture. Questo sistema è coinvolto nei processi che 
riguardano la memoria e la trasformazione di stimoli profondi come la fame e la 
sete in risposte complesse. Anche talamo e una parte del lobo prefrontale sono 
coinvolti nei meccanismi che fanno sì che la memoria possa istaurarsi e perdurare 
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nel tempo. Si distinguono, a tal proposito, due tipi di memoria: quella a breve 
termine, che consente di immagazzinare conoscenze solo per un breve periodo, e 
la memoria a lungo termine che è stabile e spesso dura per tutta la vita. Il 
mesencefalo comprende la gran parte della formazione reticolare, che è 
costituita da una rete di neuroni che corre lungo tutto il rombencefalo e arriva fino 
al prosencefalo. Tutti i sistemi sensoriali dell’organismo sono collegati con questa 
formazione, che discrimina gli stimoli importanti da quelli poco significativi, 
filtrandoli prima di inviarli alla corteccia cerebrale. La formazione reticolare 
mantiene la corteccia cerebrale in uno stato di allerta; la riporta allo stato di 
coscienza e regola i cicli sonno veglia. Il rombencefalo è suddiviso nel 
metencefalo che comprende il cervelletto e il ponte e nel mieleencefalo in cui si 
trova il midollo allungato. Il cervelletto svolge il ruolo fondamentale di coordinare 
i movimenti del corpo, regolando le contrazioni muscolari. Esso agisce in base 
alle informazioni che riceve sia dai centri di comando della corteccia cerebrale, sia 
dai recettori dei muscoli e dalle articolazioni che indicano la posizione delle 
diverse parti del corpo. Anche il cervelletto è suddiviso in due emisferi detti 
cerebellari, che vengono messi in comunicazione dal ponte, in modo da 
coordinare i movimenti delle due parti del corpo. Il midollo allungato può essere 
considerato come un prolungamento del midollo spinale; in esso sono presenti 
alcuni centri che regolano importanti funzioni della vita vegetativa come respiro, 
ritmo cardiaco, pressione sanguigna e riflesso della deglutizione. Il midollo 
spinale è un “cordone nervoso”, racchiuso all’interno della colonna vertebrale che 
lo protegge. Esso svolge due importanti funzioni: contiene i circuiti nervosi che 
consentono i riflessi incondizionati e controlla la trasmissione dei segnali tra 
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cervello e il resto del corpo. Il sistema nervoso periferico è costituito dai nervi, 
ovvero quei fasci di assoni  che partendo dal sistema nervoso centrale 
raggiungono tutti gli organi e i tessuti del corpo. Vi sono i neuroni motori che 
trasportano gli impulsi dal sistema nervoso centrale verso l’esterno, e i neuroni 
sensitivi che trasportano gli impulsi dalla periferia verso l’interno. Il sistema 
nervoso periferico si divide in: sistema nervoso somatico che controlla i muscoli 
scheletrici, sotto il controllo diretto della volontà e in sistema nervoso autonomo 
che controlla il tessuto muscolare liscio, il cuore e le ghiandole e non è sotto il 
controllo della volontà, Il sistema nervoso autonomo a sua volta è suddiviso in 
sistema simpatico e parasimpatico. Il sistema nervoso simpatico stimola il cuore 
e ne accelera il battito, fa dilatare i bronchi, fa sì che il fegato liberi glucosio e 
inibisce organi come lo stomaco. Il sistema parasimpatico invece, ha un effetto 
opposto: diminuisce la frequenza del battito cardiaco, fa restringere i bronchi, 














Conferenza: “La libertà di non curarsi.” 
Intervento di Beppino Englaro. 
 
Dal 1992 aspettavo una risposta arrivata solo dopo 15 anni e 9 mesi, il 16 Ottobre 
2007.  
Come tutti sapete la situazione di Eluana era quella di uno stato vegetativo 
permanente. Eluana, un anno prima dell’incidente, aveva avuto modo di esprimere 
a riguardo la sua opinione perché, un suo amico, Alessandro, sempre a causa di un 
incidente stradale, versava nella medesima condizione clinica. Questa veniva da 
lei giudicata come “uno sbocco peggiore della morte”; e, proprio in 
quell’occasione, in famiglia, confrontando le nostre opinioni eravamo stupiti di 
come nessuno avesse mai sollevato il problema della libertà di scelta in una 
situazione di incoscienza.  
In un clima culturale per cui a tutti devono essere assicurate le migliori cure a 
disposizione, a maggior ragione nei casi di soggetti giovani (Eluana aveva 21 
anni), venivamo messi al corrente che, per salvare nostra figlia, sarebbe stata 
necessaria una tracheostomia che non richiedeva un dialogo né tantomeno il 
consenso dei genitori, ma solo la mera informazione, in quanto, come medici e per 
il giuramento di Ippocrate, non potevano non curare.   
In famiglia, la posizione di Eluana e la nostra era univoca e ben diversa da quella 
dei medici; ma dalla medicina non abbiamo mai avuto alcuna risposta.  
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E così, proprio come per l’amico Alessandro, attraverso le migliori cure, e dunque 
la rianimazione ad oltranza, si ottenne lo sbocco peggiore quello dello stato 
vegetativo permanente.  
Il 16 Ottobre 2007, dopo un lungo iter giuridico, arrivò una risposta: 
l’autodeterminazione terapeutica non può incontrare limiti, anche se da essa 
consegue la morte; nessuno può decidere al posto o per un soggetto ma solo 
insieme ad esso ed infatti noi genitori abbiamo deciso con Eluana.  
Ho quindi vissuto due tragedie, la prima è la morte di mia figlia, la seconda è stata 
la lotta per l’autodeterminazione. Così, mentre nel 1992 il medico affermava che 
non poteva non curare, ora, dal 2007, questo non è più possibile essendo 
necessario un importante dialogo medico-paziente e soprattutto il consenso.  
Sono serviti quattro anni soltanto per trovare qualcuno con cui intraprendere 
questa battaglia, e i restanti anni per l’iter giuridico ed il dialogo con le istituzioni 
ed i medici. Questa era la situazione creata dalla medicina. 
Medicina che è forse al servizio della non morte, dello stato vegetativo? 
Per la nostra famiglia vita significa libertà di vivere e non condanna a vivere cosa 
che forse è per la scienza medica. 
Inoltre, nel ’91, Eluana aveva scritto a noi genitori una lettera mai spedita trovata 
dalla madre quindici anni dopo, in cui si poteva leggere “noi tre formiamo un 
nucleo forte, basato sull’amore e rispetto reciproco, un rispetto per se stessi e per 
gli altri”. 
Le Istituzioni non hanno mai dato una risposta, in compenso, l’ha dovuta dare la 




C’è voluto molto tempo ma, una volta che la decisione della Magistratura è 
arrivata, i due rami del Parlamento hanno iniziato a sostenere che fosse di loro 
esclusiva competenza il potere di dare quella risposta che,invece, per tanto, ci 
avevano negato.  
Secondo la Magistratura i medici non possono non rispettare le disposizioni del 
paziente che, però, devono essere chiare e semplici; e nella nostra famiglia erano 
molto chiare. I medici furono molto seccati perché, dentro la struttura clinica, si 
chiedeva di lasciare libero il processo del morire che loro avevano bloccato. Essi 
evocavano spesso concetti di sacralità ed indisponibilità della vita. Ma la 
Costituzione ha rispetto per la sacralità della persona e quindi per sua libertà. 
 
Domanda: “E’ passato molto tempo dall’indecoroso spettacolo politico ed ancora 
non vi è una legge che disciplini la materia. Pensa che una “brutta legge” sia 
meglio o peggio del vuoto normativo?” 
 
B.E. : “Credo che la risposta a tutto si possa trovare nella sentenza del 2007; 
quindi o si crea una legge ad hoc semplice e chiara o, secondo me, è sufficiente e 
preferibile la sola sentenza.” 
 
Domanda: “A La Spezia, autonomamente e come altre amministrazioni hanno 
fatto, dal 1 Luglio 2013, per regolamento comunale, è tenuto un registro dei 




B.E. : “Si perché è lo strumento attraverso il quale ci si può autodeterminare.  
Inoltre, ad oggi, se ci sono delle disposizioni in merito alle volontà del paziente, il 
medico non può non rispettarle. Anche in questo caso, ritengo che, se venisse fatta 
una legge sul testamento biologico, esso dovrebbe essere il più possibile semplice 
e chiaro e se così non fosse, anzi, lasciare libertà di forma ed espressione al 
cittadino stesso. Infatti, ogni parlamentare, potrebbe immaginarlo in molti modi 
diversi ma ognuno di noi deve poter decidere liberamente e ampiamente di se 
stesso.”  
 
Domanda: “La tragedia non è la rianimazione ad oltranza o la tracheotomia ma i 
15 anni seguenti. Per i primi giorni, determinati tipi di cure sono la prassi, la 
normalità, ciò che è atipico è il dopo. Come mai tutti questi anni di cure?” 
 
B.E. : “Il problema è che, come ho detto prima, finché non si arrivò ad una 
prognosi definitiva mi fu quasi impossibile dialogare con i medici che hanno 
l’obbligo deontologico di curare, a meno che non sia dichiarata la morte celebrare. 
Nessun parente può disporre del paziente ma nemmeno il medico dovrebbe farlo e 
dunque se io sottoscrivo le mie volontà il medico può ancora decidere su di me, 
proseguendo le cure? Ad oggi si sa che il medico non può disporre della vita altrui 
e se, precedentemente, ci fosse stata un’altra Eluana non sarebbero serviti questi 
15 anni per constatare che è la persona stessa che si autodetermina, non il medico, 




Domanda: “Per un soggetto non in grado di intendere e di volere perché non può 
decidere il tutore?” 
 
B.E. : “Per quattro anni nessuno mi ha dato una risposta che ho trovato solo grazie 
ad un neurologo, presidente del Comitato Nazionale di Bioetica, che, per primo, 
mi ha proposto l’idea dell’istituzione di un tutore come interlocutore. 
Sono serviti dieci anni per ottenere, come risposta, dalla Corte di Cassazione che 
non era sufficiente un tutore ma era necessario nominare anche un curatore 
speciale.” 
 
Domanda: “Che diritto abbiamo noi di decidere per i nostri figli? Se io decido 
posso avere dei ripensamenti?” 
 
B.E. : “Le dichiarazioni anticipate di trattamento servono appunto a questo, a 
dividere le due voci. Bisogna dimostrare con grande forza e molto coraggio, come 
io ho fatto nella mia battaglia, la volontà concreta del soggetto incapace; infatti 
l’istruttoria era stata lunghissima.” 
 
Domanda: “Come si fa ad interpretare le parole di un soggetto non più capace ? 
Fino a che punto un testamento può essere risolutivo non potrebbero esserci dei 




B.E. : “Penso che dipenda da quanto un soggetto desideri imporsi su se stesso. 
Ovviamente, come sostenevo anche prima, le decisioni devono essere disposte in 
maniera chiara semplice e soprattutto precisa.” 
 
Domanda: “Ritengo che ci sia molta ipocrisia su un tema che é diventato, col 
tempo, un argomento quasi ”da bar”; vedo praticare l’eutanasia ogni giorno nel 
silenzio delle stanze degli ospedali con la complicità di medici e famigliari. 
Perché lei si è posto il problema di affrontare la questione pubblicamente?” 
 
B.E. : “Semplicemente perché ritengo che questo comportamento non sia ne 
giusto ne legale. Ho sempre pensato che la vera libertà sia soltanto all’interno 
della società e le sue leggi.” 
 
Domanda: “C’è differenza secondo lei fra il curare, inteso come miglioramento 
della salute, il prendersi cura, inteso come bloccare un decadimento, non far 
peggiorare la situazione? Si possono separare le due cose? Quanto margine di 
discrezionalità si può lasciare ad un medico ?” 
 
B.E. : “Serve un medico per rispondere a questa domanda, al tempo di Eluana, 
non mi hanno saputo rispondere e ritenevano, quindi, rientrasse nel loro obbligo di 





Domanda: “Sarebbe sufficiente la sentenza di Cassazione se vi fosse un altro 
“caso Eluana” ?”  
 
B.E. : “Si, perché ha chiarito che tutto dipende esclusivamente da noi stessi e 
dalle nostre volontà e disposizioni che devono essere rispettate. Dobbiamo 
comunque chiedere di più alle istituzioni per avere maggiori certezze ma per ora 
solo la Magistratura, serva di nessun potere, mi ha dato risposta. 
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Festival della mente, 2014: “Il segreto della coscienza e la sua misura” 
Intervento di Marcello Massimini e Paolo Cornaglia Ferraris. 
 
Possiamo vedere stelle lontane, ma non abbiamo un metodo affidabile per vedere 
dove brilla la luce della coscienza nel mondo intorno a noi.  
Perché la coscienza sparisce quando ci addormentiamo per poi ricomparire 
durante un sogno? È cosciente un uomo che esce dal come, ma rimane immobile e 
muto per mesi o anni? 
Secondo una teoria recente, la coscienza dipende da uno speciale tipo di 
complessità nei circuiti neuronali. Anche questa teoria come quella eliocentrica di 
Copernico ha bisogno del suo cannocchiale per essere falsificata e validata: una 
sonda magnetica che invia impulsi al cervello per registrare l’eco che esso 
produce. 
Oggi, queste misure ci aiutano a individuare la presenza di coscienza anche in 
cervelli isolati dal mondo esterno. Ci aiuteranno, domani, a capire come fa un 
chilo e mezzo di materia gelatinosa a ospitare l’universo di un sogno? 
 
P.: È difficilissimo parlare di coscienza e ancora di più misurarla, ma c’è qualcuno 
che ci prova e ne ha costruito una teoria attraverso degli esperimenti. 
 
M.: Esperimento: partiamo da lontano (diapositiva della Terra vista dalla luna), vi 
è qualcosa di altrettanto sublime a questa esperienza? Avere il cervello sul palmo 
della mano. Il cervello, un oggetto con un peso e un confine, fino al giorno prima 
vi era tutto l’universo che noi siamo. 
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The hard problem, come lo definiscono i filosofi. Si tratta dell’essenza del mistero 
della coscienza. Cosa ha di speciale rispetto agli altri oggetti che arredano il 
mondo? Non tanto come faccia a generare l’autocoscienza complessa come la 
visione di un quadro di Bruegel. Il problema antecedente è capire come faccia il 
cervello a ospitare tutto questo? Quale ingrediente che rende questo chilo e mezzo 
di materia così speciale? Non si sa. 
 




Modestia e cautela riguardo questa affermazione. 
La questione etica, coma si differenzia dal sonno, si tratta di un sonno con 
risvegliabile, neppure da stimoli forti. Il coma è uno stadio di transizione che dura 
qualche settimana, o il paziente ne esce o va verso la morte celebrale. Nel 
migliore dei casi apre gli occhi e comunica, oppure apre gli occhi (veglia), ma vi è 
un’assenza di coscienza (stato vegetativo). 
Nel 2002 viene fatta una scoperta, vi è un’area grigia tra i pazienti che 
comunicano e quelli in SV, si chiama Stato di Coscienza Minima, una volta ogni 
tanto appaiono dei segni di sé. Il 40% di questi pazienti sono vittime di un errore 
diagnostico e vengono erroneamente definiti in SV, sono coscienti erroneamente 
definiti incoscienti. L’assenza non è una definizione scientifica del rapporto 
cervello-coscienza, vediamo il cervello come una scatola nera, solo attraverso una 
relazione di input->output. Il paziente potrebbe essere cosciente ma paralizzato, il 
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caso dei pazienti looked in; il cui unico filo di comunicazione sarebbe attraverso il 
movimento dell’occhio. Il vero problema riguarda i pazienti total looked in. 
Possiamo fare delle prove, ad esempio quelle effettuate dai ricercatori di 
Cambridge, TASK, attraverso lo scanner verificare l’attività neuronale.  
La coscienza in un paziente con problema i segnali di input, ad esempio 
l’esperienza del sogno, generato senza input né generante output.  
L’indice oggettivo per vedere l’attività della coscienza sulla base della sola attività 
celebrale è un problema che coinvolge pure gli anestesisti (il problema del 
risveglio della coscienza durante l’anestesia), siamo di fronte a un fallimento delle 
misure empiriche nonostante la tracotanza delle scienze empiriche. 
Non si sa dire se uno c’è o non c’è. Mettere tutti i dati empirici, metterli in un 
computer e ricostruire un cervello, si tratta di un progetto che sarà probabilmente 
terminato nel 2023 (Human Brain Project).  
Abbiamo 100 miliardi di neuroni, 20 miliardi nel talamo e 80 miliardi nel 
cervelletto, da questo dato nascono due misteri:  
1) Una lesione del talamo genera una perdita di coscienza, tolto il cervelletto, 
che contiene più neuroni, la coscienza resta invariata. 
2) Il cervelletto in fase 4 del sonno si credeva si spegnesse, in realtà no. 
Durante un attacco di epilessia il cervello va in iperattività. 
Crick afferma che sulla coscienza abbiamo tutti i dati, quello che ci manca è una 
teoria.  
Tononi ed Edelmann, 2004, proposero una teoria che parte della fenomenologia, 
osservazione fluida della nostra esperienza diretta:  
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1) Ricchezza di informazione, effettuiamo un’esclusione di molte 
informazioni prima di poter affermare “è buio!”. 
2)  Massimamente integrata, sceglie uno stato e la fa in un tutt’uno. 
Il delicato equilibrio tra unità e diversità. Siamo di fronte ad elementi integrati che 
mantengono la loro diversità. Come un’orchestra unita in cui ogni musicista ha il 
proprio spartito e suona ascoltando gli altri componenti.  
Vi sono due emisferi collegati tra di loro dal corpo calloso, nel cervelletto i due 
emisferi non sono collegati. Nella corteccia celebrale troviamo le due 
caratteristiche di: unità e connessione, un collegamento di miliardi di fibre 
collegate tra di loro. Il cervelletto, cristallino e modulare, i cui circuiti sono 
costituiti da un aggregato di moduli non collegati. Il cervelletto non è unico, 
siamo di fronte ad un errore ontologico.  
 
Applichiamo questi risultati a individui vivi. 
“Bussiamo al cervello”, perturbiamo il cervello, in un sistema bilanciato si 
produrrà un eco complesso, in un sistema modulare si produce un eco ma 
circoscritto. Le misurazioni dei neuroni del cervello di un uomo. Stimolazione 
magnetica transcranica ed elettroencefalografica, attraverso una sonda magnetica 
che attiva i neuroni della corteccia, propagano un’attività agli altri neuroni, si 
misura l’attività prodotta da questa perturbazione attraverso la misurazione di 
sensori posti su tutta la testa.  
Verifiche sperimentali, durante sonno e anestesia. Durante il sonno, dopo 30 
minuti da quando ci si è addormentati si entra nella fase 4, senza coscienza, nella 
fase REM torna la coscienza.  
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Durante la veglia misuriamo un eco complesso. L’attività si propaga, aree diverse 
rispondono in momenti diversi. 
Durante il sonno, l’eco è semplice, l’attività è cambiata vi è una disgregazione, si 
attiva solo l’area stimolata; ma durante il sonno REM la complessità torna . 
INCOSCIENZA: sonno, SV, anestesia ->risposta locale. 
COSCIENZA: looked in, anestesia da ketamina, veglia, la coscienza è presente 
ma disconnessa. 
Queste misurazioni non hanno falsificato la teoria. 
 
Misura ciò che è misurabile e rendi misurabile ciò che ancora non lo è.  
Galileo Galilei 
 
La coscienza coinvolge anche un problema etico. Problema di rimanere chiuso nel 
proprio cervello, ad esempio, del delfino si dice essere un animale intelligente, ha 
tanta complessità, ma ha un linguaggio diverso. 
Una teoria del genere quali reazioni creerebbe?  
Il cervello è fatto di connessioni per la maggior parte, fibre di connessioni e 
sinapsi, meno neuroni di quanto si creda.  
 





P.: Il cervello umano si è evoluto principalmente per gestire il movimento. Il 
riferimento va a numero di neuroni e complessità, muovere le mani e le labbra ha 
modificato la nostra specie. Sviluppo, evoluzione del movimento. 
 
La coscienza non neurologica, ma psicologica, l’essere consci che si oppone 
all’essere inconsci. Non avere consapevolezza di quello che abbiamo dentro, 
l’inconscio è un ampio argomento della psicologia. Vengono fatti dei tentativi di 
misurazione, mettendo insieme discipline che studiano la coscienza avremo 
migliori possibilità di distinguere tra scienza e coscienza. 
COSCIENZA: 
in NEUROLOGIA: stato di vigilanza della mente contrapposta al coma, 
in PSICOLOGIA: è l’essere consci, contrapposta all’inconscio, 
in PSICHIATRIA: è separare l’io dal mondo esterno, 
in ETICA: è distinguere il bene dal male, 
in FILOSOFIA: è l’interiorità, distinta da consapevolezza. 
Ogni filosofo ha la sua definizione di coscienza.  
Scienza e coscienza, non solo chi la misura ma pure chi la giudica “quello li è 
stato un’incosciente!”. 
Scienza è quanto di più misurabile esiste e non fede o magia o credenza, se è 
misurabile è ripetibile, condizione di dati, a prescindere dal soggetto che compie 
l’esperimento riesco ad ottenere sempre lo stesso risultato. 
Coscienza invece è misurabile e del tutto soggettiva.  
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I medici devono gestire una realtà fatta tra scienza e coscienza. I medici devono 
essere capaci di gestire ciò che è misurabile e averne piena consapevolezza, e 
dall’altra parte gestire qualcosa di totalmente soggettivo. 
Una delle cose più difficili da gestire della soggettività è quella che riguarda 
pazienti looked in. 
Chi è? 
Chi è che lo ha fatto così? 
La tecnologia medica. Prima queste erano situazioni che non si verificavano. Si 
tratta di un prodotto della medicina moderna: far sopravvivere la persona dopo un 
incidente celebrale. 
Esperienza pediatrica fa nascere bambini sempre più piccoli e prematuri, 24 
settimane con un peso corporeo di 430 grammi. Spesso hanno importanti lesioni 
celebrali perché non sono rimasti abbastanza in utero per far evolvere 
quell’organo meraviglioso che abbiamo in testa. 
Siamo in grado di far ripartire il cuore, quando si ferma anche dopo tempo, ma se 
manca il flusso si determinano delle gravi lesioni celebrali. Dopo il decimo 
secondo i neuroni “scoppiano”, non sono capaci di stare senza un flusso continuo 
di sangue. 
Una condizione frequente che si determina dalle rianimazioni è l’artificialità. 
Questa crea situazioni che hanno il bisogno di ridefinire il rapporto tra scienza e 
coscienza nelle fasi di passaggio, cioè quelle fasi in cui la tecnologia ci dice che la 
vita continua, che il cuore batte, che l’individuo respira; addirittura riusciamo a 
staccarlo dalla macchina e farlo respirare da solo; ma in condizioni in cui la 
coscienza, il cervello o molta parte di esso, non sono più a disposizione. 
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È importante qui darsi delle regole diverse da quelle precedenti. 
Misurare  scienza, coscienza insieme alla tecnologia diventa un problema pratico 
dentro gli ospedali, dentro le nostre vite, dentro le nostre famiglie. Non è un 
problema astratto di un ricercatore che prova a immaginare un magnete diverso o 
registrazioni più fini, è un problema pratico. 
 
A Mantova, al Festival della letteratura discussi con Ignazio Marino che aveva 
pubblicato un bel libro: Passaggi, viene fuori che la questione fondamentale tra 
scienza e coscienza resta la linea di confine tra ciò che è accanimento terapeutico 
e cosa non lo è.  
Devo riconoscere che la posizione degli individui è molto diversa, ed è molto 
diversa quando sono tranquilli, rispetto a quando invece vivono la verità della 
situazione. Sono sempre stato colpito rispetto all’accanimento terapeutico dalla 
posizione di alcuni genitori che fanno di tutto per salvare il proprio figlio dal 
tumore e che anche di fronte a metastasi importanti, di fronte ad una situazione di 
malattia che ormai è compromessa al punto tale da rendere la morte imminente; 
chiedessero altri farmaci, chiedessero un’altra operazione, chiedessero un 
controllo della TAC ulteriore, chiedessero di far proseguire un esistenza che 
chiaramente aveva cessato la possibilità di andare avanti neanche 2/3 settimane, 
neanche 2/3 giorni, questi genitori che chiedevano cose assurde, eppure il loro 
confine nei confronti di concetto di accanimento era chiaramente molto distante 
dal mio confine. 
Allora come si fa tra scienza e coscienza, tra la disponibilità di farmaci e presidi e 
tra lo stabilire un comune confine che ci separi da un accanimento che diventa 
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sofferenza e basta, cosa si fa adoperare, cosa dobbiamo fare perché la coscienza 
sia concordata e dia come frutto decisioni comuni. 
Dobbiamo appellarci a una legge come quella della Binetti e di Giovanardi che 
regolamenta la nutrizione parenterale che regolamenta la nutrizione obbligatoria 
fatta dalla ASL a prescindere da quello che il paziente aveva scritto, testimoniato, 
detto durante la sua esistenza? 
Legge che disprezzava la volontà individuale. 
Ce la siamo scampata per fortuna, perché sono state sciolte le camere, ma la legge 
è stata approvata alla Camera, abbiamo corso un grossissimo rischio. 
La cosa più proponibile è che il buon senso all’interno di una relazione di cura e 
quello che non ha bisogno di regole di leggi e di norme, ma ha bisogno di una 
riscoperta della relazione che si approfondisca all’interno di una chiamiamola 
calore umano, chiamiamola per quello che è, cioè di cose che di fronte a temi così 
forti come lo spegnersi di un cervello che non funzionerà mai più e quindi di un 
corpo che se andrà; devono prendere, assumere decisioni che identificano come 
accanimento ciò che non è più proponibile per la qualità dell’esistenza di colui che 
ha quel tipo di vissuto e che quindi lo negoziano e lo negoziano con dolcezza, con 
tenerezza, con compassione, con sentimenti, non con leggi, non con norme, lo 
negoziano fino ad avvicinarlo a condizioni che ci permettono di offrire a noi stessi 
come civiltà e poi ai singoli che ci stanno a cuore condizioni di passaggio, per chi 
crede nell’aldilà o di fine per chi non ci crede, che siano dignitose. 
Questo non ha bisogno di regole e devo dire che nella mia esperienza questo 
avviene nella realtà, cioè quando non dormo alla notte perché all’indomani devo 
affrontare un problema di un bambino che se ne va. Negozio i limiti di un 
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accanimento terapeutico rispetto ai limiti dell’intervento, prima con me stesso, 
dove voglio arrivare, fino a dove posso arrivare e poi con i suoi genitori e poi con 
il bambino stesso, perché non è mica uno che non capisce niente che non è in 
grado di intendere e di volere.  
Quando lo faccio con un adulto o con un anziano devo mettere nella condizione di 
avvicinamento ciò che è scienza, ciò che coscienza dentro un allineamento di 
confine, devo definire un confine; non è un confine accettabile quello di Eluana 
Englaro e della sua sopravvivenza continua? Lo era per alcuni non lo era per altri? 
Quante volte e quante Eluana ci sono nei servizi sanitari nazionali, all’interno 
delle terapie intensive. Quante cortecce mezze scassate e quante no, quanta 
coscienza c’è ancora in chi ha ancora un certo numero di neuroni a disposizione, e 
quale numero è necessario? 
Tutto questo ce lo dirà la ricerca e sicuramente il cannocchiale di Galileo 
diventerà sempre più potente perché gli strumenti ci saranno, ma poi, nonostante 
questo chi è che mi autorizza a mantenere in vita persone che pur coscienti non 
hanno nessuna voglia di restare prigioniere di un cervello che non funziona più, 
che non riesce a muovere neanche un occhio? 
O quante invece vorranno farlo? 
Lo chiedo a loro stessi e siccome non possono rispondere, registro lo spike, per 
sapere se è si o no?  
Stiamo attenti, la teoria dell’integrazione entrando nella medicina entrando nella 




Saremo chiamati a rispondere di nuovo. Disponendo di nuovi strumenti che cosa 
facciamo? È morto o non è morto?  
Prima era facile, si ferma il cuore è morte, quindi basta, puoi mettere la 
campanella nella bara perché nel caso si svegli possa dire “sono sveglio!”. 
La morte celebrale, quali percentuali negozia per dire il cervello è andato? 
Quali percentuali gli dai? 
Sono tutte cose che ci interrogheranno, su una domanda fondamentale: quante 
tecnologie vogliamo per garantire la sopravvivenza e a quali condizioni ciascuno 
di noi la accetterà? 
Questo sarà il tema sul riequilibrio scienza, coscienza all’interno di uno sviluppo 
della medicina moderna.  
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